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RESUME

Problématique : L’autodétermination est un droit de plus en plus étudi¢ et revendiqué pour la
population ayant une déficience intellectuelle (DI). L’ergothérapie s’intéressant a la participation
occupationnelle, sa pertinence est tout indiquée pour soutenir I’autodétermination de cette clientele.
Pourtant, la littérature scientifique est peu abondante, voire inexistante, a ce sujet. Objectifs : 1)
Décrire les pratiques a prioriser en ergothérapie pour soutenir 1’autodétermination des personnes
ayant une DI 2) Décrire les obstacles et facilitateurs a la mise en application des pratiques
identifiées Cadre conceptuel : Le modéle fonctionnel de ’autodétermination de Wehmeyer
(1997) et le modele de I’occupation humaine (MOH) de Kielhofner et Burke (1980) ont servi de
base au modele proposé pour ’analyse des résultats. Méthode : Un devis qualitatif descriptif a été
utilisé. Sept ergothérapeutes ont participées a une entrevue individuelle semi-structurée ayant
ensuite fait 1’objet d’une étude de contenu. Résultats : Plusieurs pratiques soutenant
I’autodétermination de la clientele ont été identifiées. Plus spécifiquement, des pratiques utilisées
en raison des caractéristiques de la personne et d’autres ayant pour cible I’environnement ont été
dégagées. Au niveau des facteurs d’influences, certains ont été associés aux caractéristiques de
1’Etre alors que la majorité étaient liée a I’environnement social et physique. Discussion : Parmi
les pratiques reconnus en ergothérapie, plusieurs rejoignent celles ayant été identifiées par d’autres
professionnels. Cependant, la vision occupationnelle et holistique de 1’ergothérapeute permet
d’accroitre les opportunités d’autodétermination des personnes ayant une DI, notamment en les
mettant au centre des interventions et prises de décision, mais aussi en adaptant et soutenant
I’environnement. L’actualisation des pratiques identifiées demeure cependant laborieuse en raison
de divers obstacles majoritairement environnementaux. Conclusion : L’autodétermination est un
concept ancré dans les valeurs des ergothérapeutes, mais peu dans leurs pratiques en raison de
nombreux obstacles identifiés. Malgré tout, I’ergothérapeute demeure un professionnel ayant un
role important et des pratiques signifiantes permettant de soutenir 1’autodétermination des
personnes ayant une DI.

Mots clés : autodétermination — déficience intellectuelle — ergothérapie — meilleures pratiques —
obstacles - facilitateurs



ABSTRACT

Problem: Self-determination is a right that is increasingly being studied and defended for the
population with an intellectual disability (ID). Occupational therapy, which focuses on
occupational participation, is well-suited to support self-determination of its clientele. However,
there is little or no scientific literature on this subject. Objectives: 1) To describe the practices that
must be prioritized in occupational therapy in order to support the self-determination of people
with an ID. 2) To describe the obstacles and facilitators for the implementation of the identified
practices. Conceptual framework: Wehmeyer's (1997) Functional model of self-determination
and Kielhofner and Burke's (1980) Model of Human Occupation (MOH) served as the basis for the
model proposed for the analysis of the results. Method: A descriptive qualitative design was used.
Seven occupational therapists participated in a semi-structured individual interview, which was
then subjected to a content analysis. Results: Several practices supporting clientele self-
determination were identified. More specifically, practices used because of the person's
characteristics and others targeting the environment were highlighted. In terms of obstacles and
facilitators, some were associated with the characteristics of the person, while the majority were
related to the social and physical environment. Discussion: Among the practices recognized in
occupational therapy, many are similar to those identified by other professionals. However, the
occupational therapist's occupational and holistic vision allows for increased opportunities for self-
determination for people with ID, particularly by placing them at the center of interventions and
decision-making, but also by adapting and supporting the environment. The implementation of the
identified practices remains laborious due to various mainly environmental obstacles. Conclusion:
Self-determination is a concept rooted in the values of occupational therapists, but not in their
practices due to the many obstacles identified. Nevertheless, the occupational therapist remains a
professional with an important role and meaningful practices that can support the self-
determination of individuals with ID.

Key words: Self-determination — intellectual disability — occupational therapy — best intervention
— barriers - facilitators



1. INTRODUCTION

Dans les dernicres années, le bien-étre des personnes ayant une déficience intellectuelle
(DI) est devenu un sujet intéressant de plus en plus de chercheurs. Certains s’étant intéressés a leur
autonomie, a leur milieu de vie ou a I’acceés a ’emploi, plusieurs ont ainsi comme objectif de
revendiquer les droits de cette clientéle. Un des droits étant de plus en plus adressé, est celui de
I’autodétermination, ou en d’autres mots, avoir la possibilité de prendre des décisions selon nos
intéréts et préférence, et ce au maximum de ses capacités. Ayant travaillé auprés de personnes
présentant une DI depuis quelques années, j’ai néanmoins observé que 1’infantilisation n’est pas
un phénomene marginal lorsque leur opinion est sollicitée. Ces pratiques ont pour impact de limiter
leur participation a des occupations signifiantes, d’augmenter les frustrations et leur

désengagement associés a un choix imposé.

L’ergothérapie s’intéresse a la participation et au fonctionnement occupationnels. Il semble
ainsi tout indiqué que ce professionnel puisse soutenir I’autodétermination de cette clientele. Or, il
est surprenant de constater que la littérature au niveau des pratiques en ergothérapie a cet égard est
limitée, voire inexistante. Cet essai vise donc a identifier les pratiques ergothérapiques visant a
soutenir I’autodétermination de cette clientéle ainsi que les facilitateurs et obstacles rencontrés pour

mettre en application ces pratiques.

La premiere section de I’essai exposera la problématique et la recension des écrits
concernant les concepts centraux de la recherche, puis le cadre conceptuel et la méthodologie
utilisés pour réaliser cette étude seront abordés. Les résultats dégagés au terme de I’étude seront
présentés, puis discutés en abordant également les forces et limites de la recherche ainsi que les
retombées anticipées. Finalement, une conclusion mettant en lumiére les éléments principaux de

I’étude et des recommandations pour les recherches futures sera faite.



2. PROBLEMATIQUE

A ce jour, plus de 1 a 3% de la population québécoise présente une déficience intellectuelle
(DI) (Morin et Tassé, 2003; Société québécoise de la déficience intellectuelle [SQDI], 2019). Ces
personnes ayant longtemps ¢été considérées comme des enfants, I’angle d’approche avec cette
clientele est passé, dans la deuxiéme moitié du 20° siecle, d’une approche réductrice centrée sur les
incapacités, a une approche centrée sur les forces et les capacités (Shogren et al., 2006; SQDI,
2019). C’est dans cette perspective que de plus en plus d’études s’intéressent au droit des personnes
ayant une DI a étre reconnues comme des personnes a part entiere et comme les acteurs centraux

de leur propre vie (Shogren et al., 2006; Wehmeyer et al., 2017).

Adoptée en 1978 et révisée en 2004, la Loi assurant [’exercice des droits des personnes
handicapées en vue de leur intégration scolaire, professionnelle et sociale vise a « assurer
I’exercice des droits des personnes handicapées » ainsi qu’a « favoriser leur intégration a la société
au méme titre que tous les citoyens » (Editeur officiel du Québec, 2004, p. 3). En ayant la possibilité
d’exercer leurs droits, les personnes ayant une DI devraient alors avoir ’opportunité de
s’autodéterminer. C’est, notamment, suite a I’adoption de telles lois, que plusieurs chercheurs se

sont penchés sur le concept d’autodétermination de la personne ayant une DI.

Ce concept a ainsi ¢€té particulierement approfondi par certains intervenants et
professionnels cherchant a identifier les meilleures pratiques pour développer les capacités
nécessaires a I’autodétermination chez la clientéle ayant une DI. Parmi ses professionnelles et
intervenants, on retrouve entre autres les éducateurs spécialisés, les psychoéducateurs, les

travailleurs sociaux et les enseignants (Caouette et al., 2018; Mumbardo-Adam et al., 2020).

Toutefois, considérant que 1’autodétermination s’actualise dans chacune des occupations
du quotidien et qu’elle a été démontrée comme favorisant 1’engagement occupationnel (Ziviani,
2015), il est surprenant de constater que la littérature est peu abondante, voire inexistante au sujet
du role de I’ergothérapeute pour soutenir 1’autodétermination. De plus, comme présenté dans le
répertoire frangais des valeurs professionnelles liées a 1’ergothérapie (Desormeaux-Moreau et al.,
2019), I’autodétermination constitue une valeur importante de la profession. Il est ainsi possible de

croire que de nombreux ergothérapeutes fondent en partie leur pratique sur cette valeur.



Le but de cette étude est donc de décrire comment les ergothérapeutes québécois travaillant
aupres d’une clientele ayant une DI actualisent 1’autodétermination au travers de leurs pratiques.
Cette étude dépeindra donc le portrait des pratiques centrées sur 1’autodétermination
d’ergothérapeutes québécois ainsi que les facilitateurs et les obstacles a 1’actualisation de cette

valeur.



3. RECENSION DES ECRITS

Cette section approfondit les principaux concepts soulevés dans la section Problématique.
Ainsi, les personnes présentant une DI sera d’abord décrite. Puis I’évolution de la prise en charge
de cette clientele ayant mené a une approche pronant I’autodétermination sera exposée. Par la suite,
le concept d’autodétermination sera approfondi. Finalement, les données disponibles quant aux
meilleures pratiques pour soutenir I’autodétermination chez cette clientéle ainsi que les obstacles

et les facilitateurs rencontrés par d’autres professionnels seront exposées.

3.1 Déficience intellectuelle

Le diagnostic de déficience intellectuelle touche de 1 a 3% de la population québécoise
(Morin et Tassé, 2003; SQDI, 2019) et fait référence a des incapacités significatives du
fonctionnement intellectuel se traduisant notamment par des atteintes liées au raisonnement, a la
résolution de probléme, au jugement et a I’apprentissage scolaire et expérientiel (Americain
Psychiatric Association [APA], 2013; SQDI, 2019). Les personnes ayant une DI ont aussi des
incapacités au niveau des comportements adaptatifs, telles que des limitations sur le plan des
habiletés conceptuelles, sociales et pratiques, se traduisant par exemple par des difficultés a la
réalisation de maniére autonome et indépendante des activités de la vie quotidienne et domestique

(SQDI, 2019).

Les personnes ayant une DI peuvent présenter des besoins en soutien de différents niveaux,
soit léger, modéré, sévere et profond (APA, 2013). Une personne ayant une DI légere présente des
difficultés au niveau des compétences scolaires, des fonctions exécutives (planification,
¢laboration de stratégies, etc.), de I’abstraction, de la mémoire a court terme et de la compréhension
des situations sociales. Elle nécessite généralement de 1’aide pour réaliser certaines taches plus
complexes de son quotidien, tel que la gestion des finances et du domicile. Les personnes ayant
une DI 1égére occupent généralement un travail nécessitant des taches simples et répétitives (APA,
2013). Les personnes ayant une DI modérée présentent quant a elles des capacités intellectuelles
largement au dega de leurs pairs et nécessitent une assistance pour la réalisation de taches
conceptuelles du quotidien. FElles présentent davantage de difficultés au niveau de la
communication et des interactions sociales, mais peuvent tout de méme avoir des relations

amicales et amoureuses durables. Elles peuvent atteindre une autonomie fonctionnelle pour



répondre a leurs besoins personnels, tels que I’alimentation, la continence et 1’habillage, mais
I’apprentissage demeure plus difficile que leurs pairs sans DI du méme age et peut nécessiter des
rappels méme a 1’age adulte. Ces personnes peuvent travailler, mais nécessite un environnement
soutenant et adapté (APA, 2013). Les personnes ayant une DI séveére, nécessite une aide importante
au quotidien pour la réalisation de leurs activités de la vie quotidienne et de la vie domestique
(AVQ-AVD), une surveillance en tout temps et ne sont pas en mesure de prendre des décisions
quant a leur bien-étre personnel. Il demeure cependant qu’une personne ayant une DI sévére a le
potentiel de manifester ses préférences et aversions que ce soit de maniére verbale ou non-verbale
(APA, 2013). Elles peuvent participer a la réalisation de tadches domestiques avec aide et
nécessitent un enseignement prolongé pour réaliser un apprentissage. Pour finir, les personnes
ayant une DI profonde ont une compréhension limitée des consignes et gestes simples ainsi qu’une
expression limitée de leurs besoins et préférences, généralement communiqués de maniére non-
verbale. Elles sont dépendantes des autres pour la réalisation des AVQ-AVD et autres activités

plus complexes (APA, 2013).

3.2 Services offerts pour la clientele ayant une déficience intellectuelle

Les personnes ayant une DI peuvent recevoir les services de professionnels de la santé au
cours de leur vie afin de les aider a surmonter certaines difficultés. Ces services peuvent étre offerts
dans divers milieux, soit dans le réseau de I’éducation, dans les services spécifiques et spécialis€s
du réseau public de la santé, dans les organismes communautaires ou encore dans certaines
cliniques privées. De nombreux professionnels de la santé travaillent auprés de personnes ayant
une déficience intellectuelle dont notamment, des éducateurs spécialisés, psychoéducateurs,
psychologue, travailleurs sociaux et ergothérapeute (Caouette et al., 2018; Mumbard6-Adam et

al., 2020). Ces professionnels ont tous un role différent aupres de la clientele.

Concernant les services en ergothérapie, les personnes ayant une DI peuvent recevoir les
services de ce professionnel pour plusieurs raisons au cours de leur vie. Le réle de I’ergothérapeute
aupres de cette clientele varie selon I’age de la personne, mais vise globalement a améliorer le
rendement occupationnel pour augmenter 1’autonomie, favoriser I’intégration sociale, limiter les
difficultés motrices, comportementales ou de modulation sensorielle pouvant nuire a la

participation occupationnelle (Rahimaly et al., 2019). Les ergothérapeutes visent non seulement a



intervenir aupres de la personne, mais peuvent aussi adapter I’environnement et les occupations
de la personne afin de favoriser une meilleure participation occupationnelle (Rahimaly et al.,
2019). De cette manicre, la personne ayant une DI a I’opportunité de s’engager dans des

occupations qui lui sont signifiantes et de réaliser son plein potentiel.

3.3 Evolution de la prise en charge des personnes ayant une déficience intellectuelle

Dans le contexte québécois, 1’offre de services pour les personnes présentant une DI a
grandement évolué au fil des années. Effectivement, jusqu’au début du 20° siécle, celles-ci étaient
isolées du reste de la population, dans des institutions gérées par 1’Eglise, puisqu’elles étaient
considérées déviantes en raison de leurs caractéristiques et comportements (Fougeyrollas et
Grenier, 2018). Elles étaient ainsi institutionnalisées afin de les soustraire au regard et ainsi éviter
la peur, I’évitement et la culpabilité chez le reste de la société (Fougeyrollas et Grenier, 2018).
L’institutionnalisation de cette population la rendait impuissante sur le plan de la revendication de
leurs droits et impactait le développement de leurs habiletés nécessaires a la survie en communauté
(Fougeyrollas et Grenier, 2018; Pépin, 2010). A partir de la fin de la 2° guerre mondiale, des
préoccupations pour I’hygiéne publique ont émergée en raison d’un haut taux de mortalité
(Fougeyrollas et Grenier, 2018). Ainsi, la désinstitutionnalisation a débuté dans une perspective
d’améliorer les statistiques sur les causes de déces par catégorie diagnostic (Fougeyrollas et
Grenier, 2018) et non pour des raisons de reconnaissance de leurs droits et de leur bien-étre
personnel. Les personnes ayant une DI ont alors été transférées majoritairement dans des

résidences de type familial (RTF) (Gouvernement du Québec, 2016).

Vient ensuite, dans les années 1970, la création du ‘’International Classification of
Impairments, Disability, and Handicaps’® (ICIDH). Cette classification ameéne une nouvelle
compréhension du handicap, en distinguant les déficiences, telles que les 1€sions organiques, et le
handicap, telles que les limitations de 1’activité humaine (Fougeyrollas et Grenier, 2018). Cette
nouvelle conceptualisation ameéne un nouveau mouvement social visant a promouvoir et défendre
les droits des personnes présentant un handicap et la démocratisation de 1’acces a 1’éducation
(Fougeyrollas et Grenier, 2018). Ces mouvements ont mené a la création de la Déclaration des
droits de la personne handicapée, revendiquant que les personnes ayant un handicap ont les mémes

droits que tous (Fougeyrollas et Grenier, 2018). C’est aussi durant cette décennie que les



ergothérapeutes ont débuté leur implication auprés de cette clientele dans les centres de

réadaptation (Ferland et Dutil, 2013).

Puis, a partir de 1984, suite a la publication de 1’Office des personnes handicapées du
Québec (OPHQ) de la politique « A part... égale: L’intégration sociale des personnes
handicapées, un défi pour tous », de nombreuses politiques et mesures ont €té introduites au
Québec et au Canada afin de protéger les droits des personnes ayant un handicap, adoptant une
vision ou le handicap est percu comme une problématique sociale et non individuelle
(Fougeyrollas et Grenier, 2018). En 2004, ’OPHQ publie la Loi assurant [’exercice des droits des
personnes handicapées en vue de leur intégration scolaire, professionnelle et sociale (Editeur
officiel du Québec, 2004). Puis en 2009, la politique « A part entiére » revendique le respect des
choix et s des personnes ayant un handicap et la participation des personnes aux décisions qui les
affectent (Fougeyrollas et Grenier, 2018). Cette politique s’appuie notamment sur le Processus de
production du handicap (PPH) qui conceptualise la participation sociale d’une personne comme le
résultat de D’interaction entre les caractéristiques de la personne et son environnement tant

physique que social (Office des personnes handicapées du Québec, 2021).

En résumé, la prise en charge des personnes ayant un handicap, incluant les personnes ayant
une DI a grandement évoluée dans les dernieres années et permet de mieux comprendre pourquoi
I’autodétermination est désormais une préoccupation d’actualité aupres de la clientele présentant

une DI.

3.4 Autodétermination

L’autodétermination est un concept utilisé depuis de nombreuses années en politique, mais
depuis peu dans les disciplines psychosociales (Andrien et Sarrazin, 2022). Sa définition différant
selon ses utilisateurs, seule sa conception telle que définie par les disciplines psychosociales sera
abordée. Plus précisément, les disciplines s’étant principalement intéressées a ce concept sont la
psychologie, la psychoéducation, I’éducation et 1’éducation spécialisée (Mumbardo-Adam et al.,

2020; Pelletier et Joussemet, 2014).

En 1985, deux psychologues américains, Deci et Ryan, ont développé la théorie de

I’autodétermination qu’ils définissent comme un besoin interne de I’étre humain a s’engager dans



des comportements intéressants. Ils référent a la I’opportunité de choisir, sans €tre influencé par
des agents externes imposés (Deci et Ryan, 1985). Ces auteurs proposent un continuum qui
effectue des liens entre le type de comportements, soit le continuum de 1’autodétermination, et les
types de régulation et de motivation y étant associés (voir Figure 1). A Dextréme des
comportements non autodéterminés, la personne présente une amotivation a agir ainsi qu’aucune
régulation. En se déplacant vers la droite du continuum, on retrouve quatre types de régulation
associés a la motivation extrinseque d’une personne. On retrouve premicrement la régulation
externe, c’est-a-dire que la personne agit pour satisfaire une demande externe ou obtenir une
récompense. On retrouve ensuite la régulation introjetée ou la personne effectue une action pour
¢viter un sentiment de culpabilité, d’anxiété ou pour améliorer son estime de soi (Ryan et Deci,
2000). Puis, on trouve la régulation identifiée ou la personne adopte des comportements considérés
comme importants selon leur utilité¢ pour atteindre des objectifs valorisés (Ryan et Deci, 2000). Le
dernier type de régulation associé a une motivation extrins€que appartient a la régulation intégrée
ou I’individu adopte un comportement parce qu’il est en cohérence avec ses valeurs et sa
personnalité (Ryan et Deci, 2000). Finalement, les comportements considérés comme enti¢rement
autodéterminés sont ceux adoptés par motivation intrinséque c’est-a-dire que les comportements

sont adoptés par satisfaction personnelle ou pour le plaisir (Huang, 2017).

- ¢ Motivation
Ty;:)e d.e Amotivation : Motivation extrinséque A
motivation : ¢ intrinseque
Typ:e ;ie E : Regulation Régulation Regulation Reégulation Regulation
AR DRt externe introjectée identifiée integrée intrinséque
Type de . L Seuilde . .
yp - Non auto déterminé . ] L Autodéterming ++
comportement lautodétermination

Figure 1. Continuum de 1’autodétermination inspiré de Ryan et Deci (2000)



Une deuxiéme conceptualisation a été proposée par Michael J. Ward en 1996, soit que
I’autodétermination est non seulement un besoin, tel que décrit par Deci et Ryan (1985), mais aussi
le droit de prendre des décisions qui affectent sa propre vie. Finalement, en 1997, Michael
Wehmeyer conceptualise 1’autodétermination comme le résultat de I’éducation. Wehmeyer
apporte comme précision que celle-ci n’est pas seulement I’opportunité de faire des choix, mais
aussi la capacit¢ a faire des choix par ’apprentissage de certaines habiletés et aptitudes
(Wehmeyer, 1997). La conceptualisation retenue pour cette ¢tude sera donc un amalgame des
définitions de ces trois auteurs. Ainsi, I’autodétermination sera décrite comme I'opportunité et les
capacités de prendre des décisions qui impactent sa propre vie, et ce, sans étre influencé par des

agents externes imposés (Deci et Ryan, 1985; Ward et al., 1996; Wehmeyer, 1997)

3.4.1 Autodétermination et phase du développement

Selon Bernard et Caouette (2022), I’autodétermination s’articule de manicre différente au
cours de la vie d’une personne. Premi¢rement, dés les premiers mois de vie, I’enfant pleure pour
exprimer ses besoins, influencant ainsi, a sa manicre, les décisions qui sont prises pour lui. On
observe ensuite une phase d’exploration, de découverte et de prise d’initiative. L enfant apprend
aussi des ses premieres années, a utiliser la communication, peu importe la forme qu’elle prend
(verbale, par signe, pictogramme, etc.), pour faire une demande ou un choix. Vers les 2 ans,
I’enfant découvre ensuite la puissance du mot « non » lui permettant d’avoir davantage de contrdle
sur les décisions. Bien qu’elle puisse, pour plusieurs parents, représenter un défi, cette phase du
non est essentielle au développement de I’autodétermination de 1’enfant. Vers 3-4 ans ’enfant
passe généralement par la phase du «pourquoi? » qui ’améne a mieux comprendre son
environnement et essayer d’avoir du controle sur celui-ci de maniére a ne pas étre a sa merci. Tout
au long de I’enfance, I’enfant apprend a résoudre des problémes, compétence importante a
I’autodétermination, par le jeu. En grandissant, I’enfant acquiert des compétences, gagne confiance

en ses moyens et est davantage autonome, augmentant ainsi les possibilités d’autodétermination.

A Tl’adolescence, la remise en question des cadres et limites fait partic des étapes
importantes qui favorisent 1’autodétermination, puisque la personne apprend a faire respecter ses
choix et diminue la vulnérabilité¢ a la manipulation par les autres. L’adolescent développe une

motivation de plus en plus intrinseque et gagne en indépendance.
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Au début de I’age adulte, plusieurs décisions majeures sont généralement prises. La
personne a alors I’opportunité de s’autodéterminer quant a son orientation professionnelle, a ses
relations amicales et amoureuses, a son milieu de vie et son choix d’avoir un enfant ou non. Les
personnes ayant une DI vivent aussi, généralement a 21 ans, la transition de la scolarité vers la vie
adulte, pouvant impliquer un emploi, un centre d’activit¢ de jour ou autre. Cette transition doit
souvent étre soutenue par les proches et/ou professionnels afin que le jeune adulte puisse assumer
ses nouveaux roles et responsabilités (Fontana-Lana et al., 2017). Puis vient la quarantaine ou
plusieurs remises en question sont souvent vécues et ou de nouveaux choix sont parfois a faire.
Ensuite, la transition a la retraite représente aussi une période critique d’autodétermination puisque
la personne doit déterminer le moment de sa retraite et la manicre dont elle souhaite la vivre. La
période de la retraite peut alors représenter une opportunité de s’autodéterminer dans de nouveaux

choix occupationnels.

Finalement, les choix entourant la fin de vie devraient aussi faire partie des choix qu’une
personne peut faire. Il est donc important de ne pas infantiliser la personne et de I’informer de son
¢tat de santé afin qu’elle puisse faire des choix éclairés quant a sa fin de vie (Bernard et Caouette,

2022).

3.4.2 Avantages associés a ’autodétermination

I y a de nombreux avantages a favoriser 1’autodétermination de tous, et plus
particuliérement celle des personnes ayant une DI. Tout d’abord, 1’autodétermination répond a
trois besoins fondamentaux soit I’autonomie, le sentiment de compétence et le sentiment
d’appartenance (Deci et Ryan, 1985). En répondant ainsi a certains besoins de base,
I’autodétermination permet d’augmenter le bien-€tre de la personne et son engagement dans la vie
communautaire (Shogren et al.,, 2015). En outre, Ryan et Deci (2000) rapportent que les
comportements adoptés pour satisfaire des exigences externes ou pour obtenir une récompense,
entrainent chez la personne un sentiment de perte de controle et d’aliénation, ce qui peut, en plus
de nuire au bien-€tre, mener a davantage de comportements problématiques (Gardner et al., 1983;
Munk et Repp, 1994). Pour leur part, Walker et al. (2011) proposent que 1’autodétermination
contribue a augmenter la participation sociale et I’inclusion de la personne. Dans le méme ordre

d’idée, Martorell et al. (2008) rapportent pour leur part que 1’autodétermination est un facteur
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prédisant I’employabilité des adultes ayant une DI et McGuire et McDonnell (2008) que la
participation a des loisirs est étroitement liée a 1’autodétermination. Ainsi, la promotion de cette
valeur a un potentiel signifiant pour I’ergothérapie puisqu’elle permet d’augmenter 1I’engagement
et la participation occupationnelle, en plus d’avoir une influence positive sur certaines occupations,
telles que les loisirs et activités productives. Or, bien que 1’autodétermination fasse partie des
valeurs professionnelles de 1’ergothérapie (Association canadienne des ergothérapeutes, 2007),
peu d’auteurs se sont intéressés précisément a ce concept et a sa place en ergothérapie aupres des

diverses clientéles.

3.4.3 Soutenir I’autodétermination

Plusieurs pratiques non spécifiques a 1’ergothérapie ont été recensées pour soutenir
I’autodétermination des personnes ayant une DI. Les cibles d’intervention peuvent se regrouper
sous quatre grandes catégories, soit augmenter les capacités de la personne, intervenir sur les
valeurs croyances et connaissances de I’environnement social, adapter 1I’environnement physique
et modifier son approche comme intervenant. Premi¢rement, tel que rapporte notamment
Algozzine et al. (2001), qui ont recensé 51 études portant sur les interventions visant & promouvoir
I’autodétermination, la majorité des pratiques proposées visent a augmenter différentes habiletés
et attitudes favorisant I’autodétermination, telles que la résolution de probléme, la capacité a faire
un choix ou a défendre ses droits (Caouette, 2014; Wehmeyer, 2003; Ziviani, 2015). Ziviani (2015)
et Caouette (2014) rapportent quant a eux I’importance d’intervenir au niveau des valeurs,
croyances et connaissances de I’environnement social de la personne ayant une DI afin de favoriser
un environnement soutenant les opportunités d’autodétermination. Finalement, deux types
d’interventions ont ¢été identifiés par Ziviani (2015), ayant étudi¢é les interventions
d’ergothérapeutes en Australie pour soutenir 1’autodétermination sans toutefois faire de liens avec
la DI. Ainsi, Ziviani (2015) rapporte I’importance de mettre la personne au centre du choix des
objectifs et interventions tels que dans I’approche Cognitive orientation to daily occupational
performance (CO-OP) et d’habiliter ’environnement a soutenir la personne telle que par

I’approche Occupational performance coaching (OPC).

Certains obstacles et facilitateurs rencontrés par des professionnels non-ergothérapeutes

ont aussi été répertoriés par d’autres auteurs dans leur soutien a I’autodétermination de leurs
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clients. Ceux-ci peuvent étre classés en trois types de facteurs d’influence, soit les facteurs liés a
I’environnement physique, 1’environnement social et I’attitude de la personne. Au niveau de
I’environnement physique, Jones et al. (2018) et Mumbardd-Adam et al. (2020) rapportent que
I’environnement physique a un impact important sur les opportunités d’autodétermination par son
accessibilité. Pour ce qui est de I’environnement social, plusieurs auteurs ont identifié¢ 1’attitude,
les croyances, la disponibilité¢ et la collaboration de I’environnement social comme facteurs
d’influence (Caouette, 2014; Carter et al., 2015; Mumbardo-Adam et al., 2020; Shogren, 2013).
Finalement, Mumbard6-Adam et al. (2020) ont identifi¢ la peur de la personne a prendre des

risques comme un obstacle.

3.5 Objectifs et questions de recherche

Ainsi, considérant I’importance de supporter 1I’autodétermination des personnes ayant une
DI, que I’ergothérapeute devrait promouvoir I’autodétermination de la clientele par ses pratiques
et que la littérature est peu abondante, voire inexistante, sur les pratiques en ergothérapie
permettant de soutenir I’autodétermination des personnes ayant une DI, deux objectifs sont

énoncés pour orienter cette 1’étude.

L’objectif principal de cette recherche est de décrire les roles pergus par les ergothérapeutes
québécois dans le soutien a I’autodétermination aupres des personnes ayant une DI. La question
de recherche principale de cette ¢tude est donc : quelles sont les meilleures pratiques en

ergothérapie pour soutenir I’autodétermination des personnes ayant une DI?

La question de recherche secondaire de cette étude est la suivante : quels sont les obstacles
ou facilitateurs aux pratiques en ergothérapie visant a soutenir I’autodétermination des personnes

ayant une DI ?
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4. CADRE CONCEPTUEL

Le cadre conceptuel utilisé pour I’étude est inspiré de deux mode¢les distincts soit le modele
fonctionnel de 1’autodétermination de Wehmeyer (1997) et le modéle de 1’occupation humaine
(MOH) de Kielhofner et Burke (1980). Seuls les concepts pertinents pour 1’étude de chacun de

ces modeles seront abordés. Finalement, le modéele ¢laboré grace a ces deux travaux sera présenté.

4.1 Modé¢le fonctionnel de I’autodétermination

Ce modele développé par Wehmeyer (1999) précise que pour étre autodéterminé, une
personne doit étre un agent causal, ¢’est-a-dire qu’il doit déterminer ou étre la cause de ce qu’il lui
arrive dans sa vie (Lachapelle et Wehmeyer cité dans Morin et Tassé, 2003). Wehmeyer (1999)
précise aussi que la personne ne doit pas étre influencée par des agents externes indus, qu’il
distingue cependant du concept d’indépendance. Effectivement, I’humain étant un étre
interdépendant, il précise que nos vies sont influencées par celle des autres et nos choix contraints
par de nombreux ¢léments et dépendant des autres, tels que la famille ou les professionnels. Ainsi,
Wehmeyer ne réfere pas a une absence totale d’influence, mais plutot a des choix réalisés sans
influence externe excessive ou indue. Le terme « indu » faisant référence a des facteurs subjectifs
et contextuels. En conséquence, un méme niveau d’influence pour une personne dans un certain
contexte pourrait €étre considéré excessif alors que pour une autre personne dans un contexte

différent, elle pourrait étre considérée comme adéquate.

Dans son modele Wehmeyer (1999) identifie aussi trois facteurs majeurs déterminant la
manifestation de I’autodétermination. Ainsi, les capacités individuelles des personnes influencent
leurs capacités d’autodétermination. Ces capacités individuelles sont étroitement liées aux
situations d’apprentissage et au développement personnel puisque c’est ce qui détermine les
capacités de la personne. Les occasions fournies par 1’environnement et les expériences de vie
constituent un deuxiéme déterminant important de I’autodétermination. En effet, pour qu’une
personne soit I’agent causal de sa propre vie, il faut d’abord que son environnement lui permette
d’avoir des opportunités de faire des choix. Dans son modele, Wehmeyer identifie les perceptions
et les croyances de I’environnement et de la personne elle-méme comme un facteur important
pouvant influencer les occasions et les capacités de la personne, et donc son autodétermination.

Finalement, le type de soutien offert aux personnes représente un facteur déterminant de
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I’émergence de I’autodétermination. Ce soutien fait référence au soutien offert pour développer
les capacités d’autodétermination, mais principalement au soutien offert pour mettre en lumiére

des opportunités de faire des choix et I’autonomie de la personne (Wehmeyer, 1999).

Pour finir, Wehmeyer (1999) décrit 1’autodétermination sur un continuum
d’autodétermination relative, ¢’est-a-dire qu’un comportement n’est pas soit autodéterminé ou
non-autodéterminé, mais s’inscrit plutét sur un continuum. En résumé, 1’autodétermination est
influencée par les capacités, le soutien et les opportunités, qui sont quant a eux influencés par les

perceptions et croyances de 1’environnement et de la personne elle-méme.

4.2 Modele de I’occupation humaine
Ce modele (voir Figure 2.) a été ¢laboré par Kielhofner et Burke (1980) et s’appuie sur
quatre grands concepts, soit I’Etre, I’Agir, le Devenir et I’Environnement. Seuls les ¢léments

pertinents a 1’étude de chacun de ces trois concepts seront détaillés.

Habiletés

Figure 2. Inspiré du Mod¢le de 1’occupation humaine de Kielhofner et Burke (1980)

4.2.1 L’Etre
L’Etre fait référence a I’ensemble des composantes de la personne et se décline en trois

composantes soient la volition, I’habituation et la capacité de rendement.
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La volition se définit comme ce qui motive la personne a réaliser une occupation
(Kielhofner, 2004). Cette composante est pertinente a 1’é¢tude puisque c’est ce qui motive la
personne a prendre une décision. La volition se décline en trois dimensions, soient les valeurs,
I’intérét et les déterminants personnels. L’intérét fait référence a ce que la personne apprécie, ses
préférences, et mene a une participation satisfaisante. Les valeurs définissent ce qui vaut la peine
d’étre réalisé. Elles meénent souvent a la réalisation d’une action qui n’est pas identifiée comme
gratifiante dans I’immédiat (Kielhofner, 2004). Finalement, les déterminants personnels désignent
comment la personne se percoit capable de réaliser 1’action et son efficacité a obtenir ce qu’elles
désirent. Elle comprend ainsi le sentiment de compétence et le sentiment d’efficacité personnelle.
Cette composante est essentielle pour appréhender 1’autodétermination des personnes ayant une

DL

L’habituation fait référence aux habitudes et aux roles de la personne. Bien que cette
composante soit fort utile en ergothérapie puisqu’elle influence le choix d’occupations, elle ne sera
pas davantage détaillée dans le contexte de cette étude, puisque les raisons poussant une personne
a s’autodéterminer ne sont pas étudiées et que I’habituation des personnes ayant une DI a peu
d’impact sur les pratiques ergothérapiques ainsi que les facilitateurs et obstacles pour soutenir

[’autodétermination.

Finalement, la capacité de rendement est la troisiéme composante de I’Etre et fait référence
aux composantes physiques et cognitives de la personne. Elle comprend les capacités objectives
et subjectives de la personne. Ainsi, les capacités physiques objectives comprennent entre autres
les handicaps physiques, soit une comorbidité fréquente avec la DI. Les capacités cognitives sont
essentielles lorsqu’il est question d’autodétermination en DI puisqu’elles incluent les capacités de
jugement, de résolution de probléme, de communication et autres capacités essentielles pour
s’autodéterminer. Les capacités subjectives, quant a elles, font référence au corps vécu de la
personne et donc a I’expérience subjective de ses capacités. Elles incluent entre autres, la fatigue

et la douleur.

4.2.2 L’Agir
L’ Agir est la sphére portant sur la réalisation des occupations. Elle inclut la participation

occupationnelle, le rendement occupationnel et les habiletés occupationnelles.
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La participation occupationnelle référe au concept le plus large de 1’Agir, soit le fait de
prendre part a une activité. La participation peut étre autodéterminée ou non, ¢’est-a-dire qu’une
personne peut choisir ou se voir imposer la participation a une occupation. Le rendement
occupationnel, quant a lui, référe a la réalisation de I’ensemble des taches nécessaires a la
participation occupationnelle (Morel-Bracq, 2017). Finalement, les habiletés référent aux actions
nécessaires pour avoir un rendement occupationnel. Elles comprennent les habiletés motrices,
opératoires, de communication et d’interaction. Certaines habiletés sont essentielles a
I’autodétermination, telles que ’habileté a prendre une décision, a exprimer son opinion ou a

réaliser 1’action souhaitée.

4.2.3 Le Devenir

Le Devenir est la résultante de 1’Agir. Il regroupe trois composantes soient 1’identité, la
compétence et I’adaptation. L’identité se définit par ce que la personne est et ce qu’elle souhaite
devenir (Morel-Bracq, 2017). L’identité s’actualise par la compétence occupationnelle qui est la
capacité a s’engager dans des actions en cohérence avec son identité. Finalement, I’identité et la

compétence vont permettre 1’adaptation a de nouvelles occupations.

4.2.4 L’environnement

Finalement, I’environnement est I'un des concepts majeurs du modele de 1’occupation
humaine en lien avec [D’autodétermination puisqu’il soutient que plusieurs facteurs
environnementaux ont un impact significatif sur I’Etre, I’Agir et le Devenir. L’environnement,
incluant I’environnement physique et social, tel que vu par le MOH, a une influence directe sur les
opportunités, les ressources et les contraintes qui teinteront la participation occupationnelle de

1’Etre (Morel-Bracq, 2017).

4.3 Cadre conceptuel proposé

Une syntheése des deux cadres exposés plus haut a été effectuée pour appréhender
I’autodétermination des personnes ayant une DI (voir Figure 3). Ce cadre conceptuel utilise
plusieurs concepts centraux du Modele fonctionnel de ’autodétermination et du Modele de

I’occupation humaine. Ces concepts sont regroupés et interagissent sous la forme du MOH.



17

Environnement
Opportunités
Croyances de I'env. social
Environnement physique
Soutien : Ompétences

-"'.‘.-Volition

* ";1_“}"’ Autodétermination
e Senti " de la partn:lpatlorll
Eopentch Habiletés
Capacités !
+ Cognitives e
- Physiques - 1deﬂﬂ

uonjeydepy

Figure 3. Cadre conceptuel proposé

Ainsi, le modéle proposé expose comment les composantes de 1’Etre impactent
I’autodétermination de la participation et les habiletés occupationnelles pour finalement avoir une
influence sur le Devenir, soit 1’adaptation qui considere les compétences et 1’identité. Le modéele

met aussi ’accent sur I’impact de I’environnement sur les trois sphéres.

Plus précisément, I’Etre, dans ce modéle, met en lumiére la volition, composée des valeurs,
intéréts et sentiment de compétence, et les capacités cognitives de la personne. Alors que le modéle
de Wehmeyer ne faisait pas état de facteur li¢ a la volition de la personne, le mod¢le proposé y met
I’accent afin de démontrer I’impact significatif que confere la volition sur la motivation et donc le
niveau d’autodétermination. De plus, au niveau des compétences, les composantes cognitives et
physiques sont illustrées en raison de I’impact significatif que celles-ci ont sur I’autodétermination.
En effet, les personnes ayant une DI ont n’ont seulement des atteintes cognitives, mais vivent

fréquemment avec des limitations physiques pouvant limiter leur possibilité a s’autodéterminer.

La sphére de I’ Agir met, quant a elle, en lumiére la participation pouvant étre autodéterminé
ou non. La composante des habiletés est aussi illustrée puisque de nombreuses habiletés sont
nécessaires a I’autodétermination et impacte donc le type de participation. Il a d’ailleurs été

démontré que certaines habiletés sont essentielles a I’autodétermination, telles qu’apprendre a faire
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des choix, a prendre une décision, a résoudre des problémes, a se fixer des buts et a les atteindre,
a étre indépendant, a prendre des risques, a s’autoévaluer, a se valoriser, a défendre ses droits et a

exercer du leardership (Wehmeyer, 2007).

La sphére de Devenir est illustrée de la méme facon que le MOH et représente 1’impact
qu’a I’autodétermination sur le développement de 1’identité¢ et des compétences. En effet, en
prenant des décisions propres a son identité, la personne développe davantage son identité et

apprend a faire des choix qui la respectent.

Finalement, I’environnement est une sphére majeure dans 1’autodétermination puisque de
nombreux facteurs peuvent exercer une influence. Celle-ci est d’autant plus importante chez la
population ayant une DI en raison des incapacités sur le plan cognitif entrainant ainsi une
dépendance relative a 1’aide de I’environnement pour s’autodéterminer. Ainsi, il est fréquent que
cette aide dépasse les réels besoins de la personne et brime son autodétermination. Plus
précisément, les opportunités, les croyances de I’environnement social, I’environnement physique
et le soutien sont des éléments susceptibles d’influencer I’autodétermination des personnes ayant
une DI. Les opportunités sont les moments offerts aux personnes ayant une DI pour faire des choix,
exprimer leur opinion ou prendre une décision. De plus, les croyances de 1’environnement social
(professionnels, responsables de milieux de vie, famille ou proches, employeurs, etc.) envers
I’autodétermination ont-elles aussi un impact significatif puisqu’elle teinte la relation et donc
I’importance qu’elle accorde a soutenir 1’autodétermination de la personne. Ainsi, les croyances
peuvent avoir un impact sur I’autodétermination de la personne. Au niveau de 1’environnement
physique, I’accessibilit¢ de choix occupationnels signifiants peut avoir une influence sur les
opportunités d’autodétermination. Pour finir, le soutien est un élément important de
I’environnement des personnes ayant une DI puisqu’il permet a la personne de développer ses
capacités ou d’y pallier en partie. Par exemple, pour une personne ayant de la difficulté a analyser
une situation, un professionnel pourrait offrir du soutien en I’aidant a analyser la situation et en lui

fournissant I’information nécessaire pour que la personne prenne une décision éclairée.
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5. METHODE

La section qui suit présente la méthodologie utilisée pour la réalisation de ce projet de
recherche. On y retrouve le devis de recherche, la méthode d’échantillonnage et de recrutement,

la collecte de données et les considérations éthiques entourant le projet.

5.1 Devis de recherche

Cette ¢tude utilise un devis de recherche qualitatif descriptif (Fortin et Gagnon, 2016).
L’¢état des connaissances relatives aux pratiques en ergothérapie soutenant 1’autodétermination
étant a ce jour limitée, le devis qualitatif descriptif est tout indiqué puisqu’il permet d’explorer la
réalité pratique de la mise en application de la valeur de I’autodétermination avec la clientéle ayant

une DI sans faire appel a une méthodologie particuliere (Fortin et Gagnon, 2016).

5.2 Participants

Pour participer au projet de recherche, les participants devaient respecter les deux critéres
d’inclusion suivants, soit faire partie de I’Ordre des ergothérapeutes du Québec (OEQ) et travailler
depuis au moins six mois aupres d’une clientele ayant une DI. Le critére limitant la participation
aux ergothérapeutes ayant travaillé au minimum six mois avec la clientele a été déterminé pour
favoriser une connaissance minimale du contexte de travail avec la clientele. Aucun critere

d’exclusion n’a été retenu.

5.3 Echantillonnage et recrutement

Une méthode d’échantillonnage par réseau €té utilisée pour recruter les ergothérapeutes.
Une affiche a été diffusée sur la page Facebook Ergothérapie QUEBEC, qui regroupe plus de 6000
ergothérapeutes travaillant au Québec, ainsi que sur la page Facebook personnelle de la chercheuse
principale. Cette affiche énoncait les objectifs de 1’étude, les critéres d’inclusion, ainsi que le

déroulement de la recherche (voir Annexe A).

5.4 Collecte des données
La collecte de données a été faite sous forme d’entrevues individuelles réalisées par
visioconférence via la plateforme Zoom et enregistrée afin de faciliter la retranscription des

verbatims permettant ’analyse qualitative des données. Les entrevues se sont déroulées en une
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seule rencontre et ont €té réalisées par 1’étudiante-chercheuse. La premiére partie de la rencontre
consistait en sept questions d’ordre sociodémographique afin de recenser les caractéristiques des
participants (voir Annexe B). Le temps de passation était d’environ 10 minutes. La deuxi¢éme partie
¢tait une entrevue semi-dirigée visant a recueillir des données au niveau des pensées, expériences
et sentiments des participants selon les différents thémes a 1’étude (Fortin et Gagnon, 2016). Le
canevas d’entrevue était constitué¢ de 12 questions ouvertes (voir Annexe C) portant sur la pratique
de I’ergothérapeute, la conception de I’autodétermination du participant, ses meilleures pratiques
pour soutenir 1’autodétermination de la clientele ayant une DI, les obstacles, facilitateurs et enjeux
rencontrés lorsqu’ils tentent de soutenir cette valeur auprés de leur clienteéle. Au début de
I’entrevue, une définition de I’autodétermination était donnée aux participants afin d’uniformiser
la compréhension du concept. Finalement, les participantes ont été invitées a aborder leur
satisfaction quant a leurs actions pour soutenir 1’autodétermination de leur clientéle. Suite a la
réalisation des deux premiéres entrevues, il s’est avéré pertinent de permettre aux participants de
réfléchir a I’avance a certaines questions. Ainsi, cinq des sept participants ont eu acces a un canevas
d’entrevue simplifié (voir Annexe D) de trois a six heures avant I’entrevue. Ce canevas présentait
sept des douze questions abordées dans ’entrevue. Les questions n’ayant pas été incluses au
canevas d’entrevue simplifi€é concernaient [’expérience subjective de la pratique des
ergothérapeutes, il était ainsi souhaité d’avoir une réponse spontanée a ces questions. L’envoi de
celui-ci avant I’entrevue avait pour objectif de permettre aux participants de réfléchir a I’avance
aux questions, sans pour autant que les participants n’aient le temps d’en discuter avec des
collégues ou encore de faire des recherches. Lors de I’envoi du canevas simplifié, il était d’ailleurs
mentionné aux participants de ne pas faire de recherche afin préparer leurs réponses puisque c’était

leur opinion et leurs connaissances réelles sur le sujet qui étaient entre autres recherchés.

5.5 Analyse des données

Les données qualitatives issues des entrevues ont fait I’objet d’une analyse de contenu. A
cette fin, les entrevues ont d’abord été retranscrites dans leur entiéreté sous forme de verbatim,
puis un codage ouvert a 1’aide du logiciel NVivo a permis de dégager les principaux themes
abordés par les participants (Fortin et Gagnon, 2016). Un codage axial a ensuite été réalisé afin de
faire ressortir les relations entre les divers themes (Fortin et Gagnon, 2016). L’analyse de contenu

n’a pas fait I’objet d’une revue septique des pairs.
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5.6 Considérations éthiques
Ce projet de recherche a été soumis et accepté par le comité d’éthique de la recherche avec
des humains de I’Université du Québec a Trois-Riviéres. Le certificat d’éthique portant le numéro

CER-22-286-07.13 a été émis le 10 mai 2022 (voir Annexe E).

De plus, de nombreuses modalités ont ét€¢ mises en place tout au long du projet de recherche
afin d’assurer le respect du consentement libre, éclairé et continu a la participation, ainsi que la
confidentialité¢ des données personnelles. Pour ce faire, lorsqu’un participant signifiait son intérét
a participer a la recherche, une lettre d’information exhaustive sur les considérations du projet de
recherche lui était envoyée (voir Annexe F). Les éléments clés de cette lettre étaient aussi revus
lors du début de chaque rencontre avec les participants. Ceux-ci avaient alors 1I’opportunité de
poser des questions pour s’assurer de leur compréhension. Considérant le contexte d’entrevue par
visioconférence, un consentement verbal a participer a la recherche et a ce que leur entrevue soit

enregistrée a des fins de transcription leur était alors demandé.

Pour finir, la confidentialité des participants a été¢ assurée en attribuant un numéro
d’identification a chaque participant pour les données recueillies lors de I’entrevue. De plus, seuls
les membres de 1’équipe de recherche s’étant engagés a la confidentialité avaient acces aux
données. Finalement, 1’ensemble des données conservées sur 1’ordinateur de la chercheuse

principale étaient protégées par des mots de passe.
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6. RESULTATS

Dans cette section seront présentés les résultats, issus de I’analyse des entrevues. Une breve
description des participants sera d’abord présentée, puis les résultats dégagés par ’analyse de

contenu des entrevues seront exposeés.

6.1 Description des participants

Sept ergothérapeutes travaillant auprés d’une clientéle ayant une DI ont pris part a 1’étude.
Le niveau de soutien requis pour la réalisation des AVQ-AVD des personnes présentant une DI
¢tait généralement variable, allant de 1éger a profond, mais quatre ont rapportées ceuvrer davantage
aupres de la clientéle ayant une DI modérée a profonde. En raison des comorbidités liées a la DI,
les participantes ont rapporté avoir de 1’expérience professionnelle aussi aupreés du trouble du
spectre de I’autisme, des troubles de comportement, du polyhandicap et des troubles de santé
mentale. Quatre avaient aussi de 1’expérience auprés d’autres clientéles. Finalement, les
participantes étaient issues de deux régions administratives du Québec. Le tableau 1 présente les

principales caractéristiques des participantes.

Tableau 1. Caractéristiques sociodémographiques des participants

N % Moyenne Etendu Ecart type

Sexe

Femme 7 100
Années d’expérience comme ergothérapeute 11,1 [3, 18] 7,1
Années d’expérience aupres de la clientéle ayant une 7 [3, 15] 4,1
DI
Age de la clientéle

0-7 ans 2 285

7-21 ans 1 14,3

22 ans et + 4 57,1
Secteur d’emploi actuel®

Public 7 100

Privé 1 143

*Une ergothérapeute travaillait dans les deux secteurs.
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6.2 Meilleures pratiques en ergothérapie pour soutenir I’autodétermination des personnes
ayant une déficience intellectuelle

Deux thémes majeurs quant aux meilleures pratiques pour soutenir 1’autodétermination de
la clientéle ayant une DI sont ressortis. Le premier concerne les pratiques reliées aux
caractéristiques de I’Etre, soit de la personne ayant une DI. Le deuxiéme concerne les pratiques
visant I’environnement, tant physique que social, de la personne ayant une DI. L’ensemble des

pratiques pour chacun des thémes se retrouve dans le tableau 2 et est détaillé ci-dessous.

Tableau 2. Meilleures pratiques pour soutenir [’autodétermination des personnes ayant une DI

Pratiques utilisées en Centré sur le client
raison des caractéristiques e S’adresser directement au client
de ’Etre e  Obtenir son consentement

e  Mettre la personne au cceur des décisions
e Respecter sa décision
Evaluer I’aptitude et les capacités
Offrir du soutien
e Aider a la compréhension d’une situation
Mettre en place un filet de sécurité pour soutenir la décision
Offrir des opportunités pour explorer et découvrir ses intéréts
Accompagner le choix des objectifs thérapeutiques
e  Valider I’intérét
Développer les capacités
e Enscigner la capacité a faire des choix
e Intervenir au niveau des habiletés nécessaires pour atteindre les buts
visés.
Responsabiliser
Favoriser les mesures alternatives afin de limiter les mesures de contrdle
Pratiques ayant un impact  Sensibiliser les aidants et le milieu organisationnel
sur I’environnement e Importance de I’autodétermination
e Droit a ’autodétermination
e  Accepter que la personne évolue
e Importance du processus de mise en place de mesures alternatives
e  Aptitude vs. Inaptitude
Enseignement a I’environnement social
e Approche et attitude mettant la personne au cceur des décisions
Adaptation de ’environnement pour pallier les capacités de I’Etre
e Environnement inclusif permettant le choix d’activités signifiantes
e Environnement adapté favorisant I’autonomie
e  Environnement adapté pour réduire mesure de contrdle
e  Aides techniques favorisant la prise de décision
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6.2.1 Pratiques utilisées en raison les caractéristiques de I’Etre
Les participantes ont identifi¢ de nombreuses pratiques utilisées avec la clientéle ayant une
déficience intellectuelle pour soutenir leur autodétermination. Ces pratiques sont teintées par les

caractéristiques de 1’Etre, soit sur le plan des capacités cognitives et adaptatives de la personne.

6.2.1.1  Pratique centrée sur le client

Les analyses mettent en évidence que ’approche centrée sur le client est a la base des
pratiques soutenant I’autodétermination pour les ergothérapeutes. S’adresser directement a
I’usager, plutot qu’a son aidant ou répondant légal, et de ne pas oublier d’obtenir son consentement
a I’évaluation et aux interventions, et ce, méme si la personne est sous curatelle, sont parmi les
pratiques privilégiées. Mettre 1’'usager au cceur des décisions, telles que le choix des objectifs
thérapeutiques et des moyens d’interventions, mais aussi toutes décisions entrainant des
répercussions sur leur vie sont également des interventions favorisées pour soutenir
I’autodétermination. L’ergothérapeute soutient par exemple les choix dans les occupations
quotidiennes, telles que choisir ses vétements ou son repas. Il s’assure également que [’usager
participe au processus décisionnel entourant notamment le choix d’un emploi, d’une occupation de
jour ou d’un milieu de vie, de maniére a ce que la personne puisse exprimer ses besoins et désirs.
L’apport de I’ergothérapeute pour soutenir 1’usager lors du processus décisionnel est par contre
généralement nécessaire. L’analyse portant sur le soutien offert dans la prise de décision sera
¢laborée dans une section sous-jacente. Finalement, pour étre centrés sur la personne et son
autodétermination, les résultats suggerent que les ergothérapeutes accordent de I’importance au fait
de respecter la décision de 1’usager lorsque celui-ci est apte a la prendre comme en témoigne cet

extrait :

Mais quand je vois que la personne, c'est sa décision, que ¢a ne lui tente pas [...] je
I’accepte. [Par exemple] la personne ¢tait capable de s'alimenter, mais il trouvait ¢a
long et difficile, ¢a lui demandait beaucoup d'énergie et il verbalisait lui-méme qu'il
préférait que quelqu'un 'alimente, alors je me dis c'est sa vie! S’il faut qu'il dorme
toute l'aprés-midi [pour qu’il s’alimente seul]. Il I'a nommé qu'il trouvait ¢a trop dur
[alors j’ai respecté sa décision]!

6.2.1.2  Evaluer les capacités et ’aptitude
Certaines interventions, notamment 1’évaluation des capacités cognitives et de ’aptitude,

s’inscrivent dans la visée de favoriser I’autodétermination. En effet, il est facilitant que les capacités
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de la personne soient appréciées et connues par 1’équipe pour que celle-ci soit en mesure de mettre
en place des interventions et un soutien adéquat. De plus, déterminer ’aptitude de la personne a
divers niveaux en considérant qu’une personne peut étre apte dans certaines sphéres, mais inapte
dans d’autres, s’avere pertinent comme en fait état cette participante : « Je pense qu'on gagne a voir
[I'aptitude], pas en étant une case apte ou inapte. On gagne a [identifier ['usager] est apte a quoi?
Et inapte a quoi? ». Par exemple, une personne peut étre inapte a la gestion de ses finances, mais

étre amplement apte a faire d’autres choix au quotidien, telle qu’au niveau des loisirs.

6.2.1.3  Offrir du soutien

Les analyses montrent qu’apporter du soutien face a la prise de décision en raison des
incapacités cognitives et adaptatives de la clientele faisait partie des pratiques les plus fréquentes
en ergothérapie pour soutenir 1’autodétermination. Cette approche d’intervention se décline de
différentes facons : I’ergothérapeute peut par exemple aider a la compréhension d’une situation en
la vulgarisant, en portant I’attention de 1’'usager vers les ¢léments clés a considérer ou encore en lui
fournissant les informations nécessaires pour prendre une décision éclairée. Dans cet extrait,
I’ergothérapeute illustre comment elle soutient 1’'usager pour comprendre une situation: « Une
personne qui voulait aller travailler et dont finalement I'employeur s'est désisté, j’ai essay¢ de lui
faire comprendre les raisons [du désistement] ». Une autre facette du soutien consiste la mise en
place d’un filet de sécurité pour soutenir la décision de la personne et diminuer les risques associ€s
a cette décision considérant la présence d’incapacités cognitives. Il peut prendre la forme d’un
superviseur d’appartement, d’une limite de dépenses quotidienne sur une carte de crédit, de visites
régulieres de la famille ou autre. Considérant que les personnes présentant une DI peuvent éprouver
de la difficulté a explorer leur environnement par eux-mémes, I’ergothérapeute a un role a jouer
pour accompagner la clientele a explorer davantage leur environnement de manicre a découvrir

leurs intéréts et ainsi pouvoir faire un choix éclairé tel que le souligne cette participante :

J’utilise beaucoup le processus de remotivation a la tache [avec les personnes ayant
une DI plus importante] pour leur montrer [qu’ils sont] capable, qu’ils peuvent faire
autre chose, qu’ils ont juste peur et qu’il faut dépasser cette barriere. [...] Je veux
qu'on développe ¢a parce que je trouve qu’eux ne l'ont pas, de maniére intrinséque,
le désir de I'occupation, le désir d'exploration.
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En pratique, des outils d’évaluations et d’interventions ont ét¢é mis en évidence comme
permettant de soutenir 1’autodétermination. Au niveau du processus évaluatif, le Children’s
Assessment of Participation and Enjoyment and Preference for Activity of Children (CAPE/PAC)
(King et al., 2004) et le Perceive Efficacy and Goal Setting (PEGS) (Missiuna et al., 2004) sont
deux outils d’évaluations permettant a I’ergothérapeute d’accompagner la personne dans des choix
d’objectifs signifiants. En ce qui concerne les interventions, I’approche CO-OP (Polatajko et al.,
2004) et Floortime (Greenspan et Wieder, 1997) ont été mises en évidence comme des approches

mettant la personne au ceeur des décisions.

Les difficultés de communication faisant fréquemment partie du portrait des personnes
ayant une DI, les ergothérapeutes doivent aussi poser des questions aux usagers afin d’obtenir leur
propre vision de leurs intéréts, préférences et opinions tel que le nomme cette participante : « C'est
vraiment en amont de 'autodétermination, mais juste au moins essayer de soutirer son opinion [par
exemple] sur le choix d'activité du jour " ¢a te tentes tu ou ¢a ne te tente pas’ ». L’analyse a
d’ailleurs soulevé que la lecture du non-verbal de la personne permet de s’assurer que la décision

prise ou I’occupation plaise a celui-ci

6.2.1.4  Développer les capacités

Certaines pratiques ont aussi €té mises en €vidence pour développer deux grands types de
capacités, soit celle de faire des choix et celles requises pour actualiser les choix faits. Considérant
que I’opinion de cette clientele n’est habituellement que rarement sollicitée, plusieurs n’ont pu
développer I’habileté a faire des choix et I’ergothérapeute semble avoir joué¢ un rdle dans
I’apprentissage de cette capacité : « C'est quelque chose qu'on enseigne en DI-TSA, la capacité a
faire des choix. C'est dans les premicres choses qu'on va leur enseigner », « On va le développer
sa capacité a faire des choix, a refuser, a accepter ». De plus, I’ergothérapeute met fréquemment en
place des interventions visant a développer les capacités nécessaires pour atteindre le but visé par
la personne, ce qui est une bonne pratique pour soutenir 1’autodétermination. Par exemple,
I’ergothérapeute peut aider a développer ’autonomie a la préparation de repas si la personne

souhaite déménager en appartement.

6.2.1.5 Responsabiliser la personne pour ses décisions
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Responsabiliser 1’'usager pour ses décisions a également identifi¢ comme une pratique a
privilégier pour soutenir I’autodétermination. « Quand on infantilise, parfois on déresponsabilise
, u ui fai Viv cqu scisions. ,

la personne, dans le sens ou on ne lui fait pas vivre les conséquences de ses décisions. Par contre

I'autodétermination, ¢a va aussi avec prendre la responsabilité¢ de ce que I'on décide ».

6.2.1.6  Favoriser les mesures alternatives

Finalement, limiter le plus possible les mesures de contrdle constitue une autre pratique
mise de I’avant par les analyses pour favoriser I’autodétermination. Ainsi, la mise en place de
mesures alternatives aux mesures de controle fut soulevée comme un moyen pour éviter de brimer

entiérement 1’autodétermination de la personne comme le souligne cet extrait :

[Avec les mesures de controle], on est complétement a l'opposé de toute
autodétermination. [On] vient vraiment brimer I'usager [...] on va méme
complétement a I'encontre du besoin qu’il nous démontre. Mais dans des contextes
ou on parle de danger grave et imminent, ou souvent [[’usager] n’est pas apte a voir
le danger qu’il n’ait pas le jugement nécessaire, on a des raisons [d’appliquer la
mesure de controle]. Mais on va toujours favoriser les mesures alternatives.

6.2.2 Pratiques ayant un impact sur I’environnement
Les analyses ont mis en lumiere de nombreuses pratiques au niveau de I’environnement
faisant ressortir trois grands theémes, soit sensibiliser [’environnement social, faire de

I’enseignement a 1’environnement social de la personne et adapter 1’environnement physique.

6.2.2.1 Sensibiliser les aidants et le milieu organisationnel

L’analyse des résultats a soulevé I’importance de sensibiliser I’environnement social des
personnes ayant une DI a I’autodétermination. Pour ce faire, la sensibilisation aux bénéfices de
I’autodétermination, et donc a son importance, est pertinente. Cette sensibilisation est importante
autant au niveau des aidants qu’au niveau de 1’équipe interdisciplinaire : « Je pense que notre role
est non seulement avec l'usager, dans nos suivis de mettre de I'avant I’autodétermination, mais aussi
s'assurer que ¢a soit une vision qui soit partagée par notre équipe ». La sensibilisation aupres des
gestionnaires est aussi pertinente de manicre a ce qu’ils soient conciliants aux réalités des
ergothérapeutes soutenant 1’autodétermination (par exemple : travailler d’autres objectifs que
seulement ceux identifiés par le mandat). De plus, considérant que la justice fait partie des valeurs

importantes de I’ergothérapie, il s’avere pertinent de sensibiliser au droit a I’autodétermination, en
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mettant en lumiere le fait que, comme toute personne, les personnes présentant une DI ont, elles
aussi, le droit de prendre des décisions qui ont un impact sur leur vie. Cette participante souligne
d’ailleurs I’'importance de sensibiliser les aidants a accepter que la personne évolue et donc a

favoriser I’autodétermination plutdt que de rester ancré dans une routine stricte.

C’est notre role d’aller défendre de ne pas faire de recette pour chacun [...] quand
[les parents] trouvent une recette [qui fonctionne], ils I'appliquent parce que [c’était
problématique] avant! Mais en méme temps 1’enfant a le droit de maturer, de
changer, d'évoluer et ¢a reste un enfant méme s’il a une DI ou un TSA. Donc, il faut
venir sensibiliser, puis je pense que notre profession est habilitée a le faire.

La sensibilisation a I’importance du processus de mise en place de mesures alternatives
chez les aidants fut aussi soulevée comme une pratique importante. Plusieurs aidants estiment
difficile la recherche de mesures alternatives aux mesures de contrdle, puisqu’elle implique des
démarches généralement plus longues. Sensibiliser les aidants aux raisons entourant ce processus
permettrait de favoriser 1’autodétermination. Finalement, I’importance de sensibiliser les aidants,
au fait que les personnes ayant une DI peuvent étre apte a prendre certaines décisions et a faire
valoir leurs préférences, représente une autre intervention liée a I’environnement puisque plusieurs
entretiennent de fausses croyances en regard de I’aptitude et de 1’autodétermination : « Aussitot
que quelqu'un est non verbal, on juge qu'il n'est pas capable de décider. ». Pourtant, tel que le
rapporte cette participante : « méme si la personne est peu verbale, il faut lui laisser faire les choix

qu'elle peut faire ».

6.2.2.2  Faire de l’enseignement a [’environnement social

Les analyses ont mis en lumiere que 1’enseignement d’approches et d’interventions a
’aidant fait partie des bonnes pratiques pour soutenir I’autodétermination de la clientéle. Ainsi,
une participante a rapporté faire I’enseignement, par modeling, d’approches mettant la personne au

cceur des décisions.

Les parents nous prennent beaucoup comme modele, puis quand ils nous voient
intervenir [...] aupres de l'enfant, nous voient dans notre non-verbal, dans notre
attitude, dans notre approche auprés de I'enfant. Je pense que c'est le principal
moteur de changement dans 1'attitude du parent envers son enfant.

6.2.2.3  Adapter [’environnement physique
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Finalement, au niveau des pratiques axées sur [’environnement, 1’adaptation de
I’environnement physique est ressortiec comme 'une des pratiques importantes pour soutenir
I’autodétermination des personnes ayant une DI. En effet, la mise en place d’un environnement
comprenant plusieurs choix signifiants et accessibles est a prioriser puisque cela permet a la
personne de ne pas étre dépendante d’une autre personne pour lui donner un objet, se déplacer ou
autre, de maniére a ce que son autodétermination ne se retrouve pas brimée lorsque personne n’est
disponible. L’ergothérapeute a aussi un role a jouer au niveau de 1’adaptation de I’environnement
physique puisque tel que le souléve cette participante : « 50% des mesures de controle sont en
raison d'un environnement physique inadéquat ». La collaboration de 1’ergothérapeute dans
I’adaptation du milieu de vie, du milieu scolaire ou du centre d’activité de jour est donc une pratique

permettant de diminuer les mesures de contrdle et donc de favoriser 1’autodétermination.

Finalement, la collaboration avec 1’orthophoniste pour la mise en place d’aide technique a
la communication permettait de soutenir 1’autodétermination de la personne en lui permettant de
se faire comprendre par son entourage. L’ergothérapeute a donc comme role de référer au besoin
vers ce professionnel, de collaborer a la personnalisation des aides techniques en s’assurant par
exemple que la personne puisse communiquer ses choix en lien avec ses occupations signifiantes
ou encore d’utiliser les recommandations et outils afin de favoriser la communication et

I’autodétermination de la personne.

6.3 Facteurs influencant comment I’ergothérapeute soutient I’autodétermination des
personnes ayant une déficience intellectuelle

Le but de I’étude étant non seulement de recenser les meilleures pratiques pour promouvoir
I’autodétermination, mais aussi les facilitateurs et obstacles que rencontrent les ergothérapeutes
lorsqu’ils tentent de la soutenir. Or, les facilitateurs peuvent parfois s’avérer des obstacles selon
contexte. Ainsi, ceux-ci sont présentés en tant que facteurs d’influence plutdét qu’en tant que
facilitateurs et obstacles pour €viter la répétition de ceux-ci. Deux thémes majeurs ont été dégagés
des entrevues, soit les facteurs liés aux caractéristiques de 1’Etre et les facteurs liés a
I’environnement. Chacun de ces grands thémes se décline en sous-thémes qui seront décrits dans
cette section. Le tableau 3 résume ’ensemble des facteurs d’influence ayant été dégagés des

entrevues.
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Tableau 3. Facteurs influengant comment [’ergothérapeute soutient [’autodétermination des
personnes ayant une DI

Facteurs liés aux Capacité cognitive
caractéristiques de e Besoin de soutien
IEtre e Comportements a risque

o Autres besoins prioritaires
Capacité de communication
e Complexifie la compréhension
Volition
e Besoin de soutien pour explorer
Autocritique de 1’usager sur ses compétences
Facteurs liés a Valeurs de I’environnement social
I’environnement Croyances sur I’autodétermination et vision du handicap
Approches éducatives de 1’aidant
Connaissances de 1’environnement social par rapport a I’autodétermination
e Formation
e Communauté de pratique
e Stagiaire et Institut universitaire
Sentiment de compétence de I’ergothérapeute
Collaboration entre les parties prenantes
e Interdisciplinarité
e Collaboration avec I’aidant
Connaissance de 1’usager
Disponibilité environnement social
e Ratio dans les ressources et emploi
e Epuisement des aidants
e Disponibilités des professionnels
o Momentum de service
Disponibilité des milieux physique et ressources financieres
e Ne correspondent pas aux besoins
Processus chronophage

6.3.1 Facteurs liés aux caractéristiques de ’Etre
Les sous-themes principaux relatifs aux facteurs d’influence liés a I’Etre sont les facteurs
liés aux capacités cognitives et de communication, a la volition et au sentiment de compétence des

personnes présentant une DI.

6.3.1.1 Facteurs liés aux capacités cognitives

Au niveau des capacités cognitives de la clientele, les résultats suggerent que plus les
besoins en soutien de la personne sont importants, plus il semble difficile pour la personne d’étre
autodéterminé, et donc plus elle a besoin de soutien pour la prise de décision. Les analyses ont
aussi mis en évidence qu’en raison des incapacités cognitives, plus particulierement, sur le plan du

jugement et de la compréhension des situations, certaines personnes ayant une DI peuvent se mettre
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a risque. Une participante rapporte par exemple avoir dii recommander de « barrer une porte, parce
qu'une usagere fugue [la mettant a risque] de se faire frapper puisqu'elle n'a pas de notion de danger
du tout ». Ainsi, les mesures de controle, brimant 1’autodétermination, sont utilisées lorsque les
capacités de la personne ne lui permettent pas de juger adéquatement du risque d’une situation. Il
fut aussi ressorti que plusieurs personnes ayant une DI ont des comportements mettant eux-mémes
et leur environnement a risque (automutilation, dénutrition, hétéroagressivité, etc.) engendrant de
nombreuses demandes de services prioritaires pour lesquels il était difficile de soutenir
I’autodétermination. Ainsi, ces besoins sont toujours priorisés réduisant la prise en charge de
dossier « moins urgent » pour lesquels une plus grande latitude d'autodétermination est possible

lors du suivi.

Jamais je n’avais I’occasion [d’ouvrir] un dossier préalable scolaire parce que j’étais
rendu a lui sur la liste d’attente et je me disais « on va travailler le préalable du
scolaire et on va travailler ce qui t'intéresse comme objectif ». [Les dossiers que
j ouvre c’est] parce que l'enfant ne s'alimente plus, ne dort plus, s'automutile. Donc
la je ne peux pas arriver dans un dossier ou I'enfance automutile et dire « Ah toi, tu
as envie de travailler quoi? Tu as le golt de jouer au soccer ? Bon, alors ne
travaillons pas 'automutilation et allons jouer au soccer ». Donc la situation ne se
préte pas [a I’autodétermination] parce que les dossiers arrivent toujours en urgence.

6.3.1.2  Facteur lié aux capacités de communication
Les difficultés de communication étant souvent associées a la DI, il est fréquent de travailler
aupres d’usagers présentant une communication de type non verbal. Il est ainsi parfois ardu de

comprendre la personne et de se faire comprendre. Ainsi, il fut rapporté que :

Lorsque la personne a un trouble de langage, il faut prendre le temps de lui permettre
de traiter l'information que tu viens de lui dire, et apres ¢a [prendre le temps] pour
qu’il fournisse une réponse... c'est siir que ¢a prolonge le processus.

La difficulté de ses interactions pousse donc certains ergothérapeutes a s’adresser a 1’aidant
plutdét qu’a la personne elle-méme, par exemple lors de 1’évaluation, diminuant donc les

opportunités d’autodétermination des usagers.

6.3.1.3  Facteur lié a la volition
La volition, plus particulierement, les intéréts de la personne ont été mis en lumicre par

I’analyse comme facteur d’influence. Effectivement, plusieurs personnes présentant une DI ont
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besoin de soutien pour explorer leurs intéréts. Ainsi, cela complexifie le processus puisque la

personne n’est pas toujours en mesure de nommer ses intéréts.

6.3.1.4  Autocritique de [ 'usager sur ses compétences

Finalement, le sentiment de compétence des personnes ayant une DI se retrouve parfois
affecté par les difficultés d’autocritique telle que le nomme cette participante : « Lui, [il] disait dans
le questionnaire qu’il était autonome, que tout était beau, mais en le mettant en mise en situation,
ce n’était pas tout a fait le cas ». Ainsi, [’autocritique de la personne peut augmenter le sentiment

de compétence et donc, diminuer la capacité a s’autodéterminer sans se mettre a risque.

6.3.2 Facteurs liés a I’environnement

De nombreux facteurs d’influence liés a I’environnement furent identifiés lors des
analyses. Au niveau de I’environnement social, les principaux sous-thémes sont les valeurs, les
croyances, les approches éducatives, les connaissances au niveau de I’autodétermination, les
compétences de 1’ergothérapeute, la collaboration entre les parties prenantes, la connaissance de
I’usager et la disponibilit¢ des diverses parties. Au niveau de I’environnement physique, la
disponibilité des milieux fut le principal sous-théme. Finalement, le fait que 1’autodétermination

soit chronophage fait aussi parti des obstacles abordés par les participantes.

6.3.2.1 Valeurs de [’environnement social

Les analyses ont mis en lumiere les valeurs de I’environnement social comme facteur
d’influence. Ainsi, autant les valeurs des aidants que celles de 1’équipe interdisciplinaire et de
I’ergothérapeute peuvent exercer une influence sur les opportunités. Une participante décrit une
telle situation: « lorsque les valeurs des aidants sont en opposition a celles des usagers [...] parfois
ils font passer les leurs avant celles des usagers ». La sécurité a par exemple ét¢ nommée comme
valeur ¢étant souvent en conflit avec [’autodétermination des usagers. Les opportunités
d’autodétermination au quotidien sont elles aussi teintées par les valeurs de 1I’environnement social
et peuvent avoir un impact a long terme sur la capacité d’autodétermination des personnes telle que

le souléve cette participante :

[...]Jil y a méme certains usagers pour lesquels on ne peut pas se rendre a de
l'autodétermination parce qu’ils ont tellement été brimés dans leur vie, que c'est
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rendu qui sont rigide 1a-dedans. C'est comme cristallisé, ils ne peuvent plus sortir de
ce mode de fonctionnement 1a [de ne prendre aucune décision eux-mémes].

6.3.2.2  Croyances sur [’autodétermination et vision du handicap

Les croyances sur I’autodétermination et la vision du handicap par 1’environnement social
sont aussi des facteurs d’influence. En effet, la vision du handicap au niveau sociétal influence les
propriétaires de logement qui craignent parfois d’accepter une personne ayant une DI ou les
employeurs a engager ces personnes. La vision du handicap et de I’autodétermination a cependant
comme étant parfois étre un facilitateur, tel que chez les organismes communautaires qui viennent,
par exemple, en aide pour la recherche d’emplois adaptés. Ces organismes permettent alors a
I’ergothérapeute de soutenir les aspirations d’autodétermination de la clientéle. Au niveau
organisationnel, lorsque les gestionnaires ont des croyances positives envers 1’autodétermination,
il est beaucoup plus facile de soutenir cette valeur dans la pratique comme le confirme cette

participante :

Je pense que c’est un des plus grands facilitateurs pour 1’autodétermination des
clients. Parce que sinon il y aurait vraiment des conditions de vie vraiment plus
médiocre que ca. [...] je pense que lui, il peut faire brasser beaucoup de choses en
faveur des clients.

Les croyances de I’équipe interdisciplinaire, incluant celle de 1’ergothérapeute elle-méme,
font aussi partie des facteurs d’influence. En effet, certaines équipes adoptent davantage une
approche de paternalisme médicale en raison de leur croyance quant a 1’autodétermination chez la
clientéle ayant une DI et sur leur vision du handicap. Une participante a identifié¢ une histoire de
cas dans laquelle les croyances entremélées aux valeurs de 1’équipe nuisaient initialement a

I’autodétermination de la personne.

Une usagere assez autonome, qui est capable de prendre des décisions pour elle, qui
fait beaucoup d’épilepsie entrainant énormément de chutes, ce qui peut la blesser.
Elle souhaite vivre une vie tout a fait normale et a accepté le risque de son épilepsie.
Les gens autour sont tres inquiets [mais] pour elle, le plus important, ¢’est ce qu’elle
projette comme image et la maniere dont elle vit. Beaucoup plus que les risques
qu’elle prend en décidant de continuer a se déplacer et a vivre sa vie comme si ¢a
n’existait pas. Ca a été¢ de grosses discussions parce qu’on n’était pas tous d’accord,
mais au bout du compte, ce qui est ressorti, c’est de dire « c’est elle qui vit avec ses
choix et elle est capable de prendre une décision complétement éclairée par rapport
acam.
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Les croyances des aidants ont aussi ét¢ mises en évidence comme des facteurs ayant
beaucoup d’influence sur les pratiques des ergothérapeutes pour soutenir I’autodétermination de la
clientele puisque ce sont les aidants qui sont en constante présence des usagers et qui mettent en

application les interventions recommandées.

6.3.2.3  Approche éducative des aidants
L’analyse des entrevues a identifi¢ I’approche éducative des aidants comme un facteur

d’influence fréquent.

Parfois les enfants, parce qu’ils ont des comportements perturbateurs, les parents, a
défaut d’autres moyens, mettent en place un régime militaire a la maison. Les
comportements ne font qu’augmenter, mais lorsqu’on instaure une autre approche,
ou I’enfant a certains choix, [...] ou d’autres approches ou I’enfant est vraiment plus
au cceur des décisions, mais on voit les comportements diminuer.

Par ailleurs, lorsque le parent adopte une approche éducative ne laissant pas la place aux
choix de I’enfant, il devient difficile de faire de I’enseignement ou de sensibiliser le parent sur son

approche éducative alors qu’il n’a pas demandé a recevoir de conseil sur celle-ci.

6.3.2.4  Connaissances de [’environnement social

Les connaissances théoriques et pratiques au sujet de 1’autodétermination ont été mises en
lumiére comme un facteur d’influence trés important. Ainsi, lorsqu’au niveau de la gestion, de
I’équipe interdisciplinaire ou de 1’aidant, une lacune au niveau des connaissances sur ce sujet est
présente, il est plus difficile de soutenir ’autodétermination. Un obstacle majeur est le manque de
connaissances concretes sur la maniere de soutenir I’autodétermination. De nombreuses formations
et la littérature demeurent davantage au niveau des connaissances théoriques et ne permettent pas
de faire I’apprentissage de pratiques concretes a appliquer au quotidien. Les analyses ont permis
d’identifier que les ergothérapeutes ressentent un manque de connaissances sur les avantages
concrets qu’apporte I’autodétermination aux aidants. La sensibilisation des responsables de milieux
de vie s’avére alors ardue sans ses connaissances. Plusieurs ont notamment nommé, lors de
I’entrevue, avoir hésité a participer au projet de recherche puisqu’elle se disait « ne pas étre la
bonne personne pour parler du sujet », « ne pas étre assez compétente » et « ne pas étre assez

informée sur le sujet ».
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Les communautés de pratique, 1’Institut Universitaire en DI-TSA et I’accueil de stagiaire
sont ressortis comme étant d’ importants vecteurs de connaissance sur I’autodétermination. En effet,
ces opportunités d’échanger entre ergothérapeutes permettent le partage de connaissances et de
données probantes sur le sujet. Il fut par contre mis de I’avant que la fusion du réseau de la santé
et des services sociaux (RSSS) a entrainé un isolement des ergothérapeutes dans la tranche d’age

de leur clientele limitant ainsi les échanges intradisciplinaires.

6.3.2.5  Sentiment de compétences de l’ergothérapeute

Un faible sentiment de compétences pour actualiser les pratiques énoncées a aussi €té
identifi¢ comme étant un obstacle. En effet, la capacité a convaincre, a sensibiliser, a s’adresser
directement a I’usager et a apprécier des objectifs signifiants pour la personne plutdt que seulement
ceux définis par le mandat sont ressortis comme étant des limites pour plusieurs. La capacité a

apprécier ’aptitude décisionnelle a aussi été questionnée telle que le nomme cette participante:

Souvent, on va venir brimer 1’autodétermination, en lien avec le fait qu’ils ont une
DI, mais ce n’est pas vrai que sur certaines choses ils ne sont pas capables de prendre
certaines décisions! Ca revient a est-ce qu’on est capable de bien évaluer les
situations, est-ce qu’on est bien formées pour évaluer tout ¢a?

Ce sentiment de compétence est aussi brimé par le manque de coaching et de support recu

a I’arrivée dans un nouveau milieu en raison de la pénurie d’ergothérapeutes.

6.3.2.6  Collaboration entre les parties prenantes

Un theme majeur mis en €vidence par les analyses est la collaboration entre les diverses
parties prenantes gravitant autour de [’usager. Ainsi, le travail interdisciplinaire se distingue comme
un facilitateur majeur puisqu’il permet de joindre les visions professionnelles de tous et d’avoir
une meilleure analyse de la situation. Celui-ci est grandement influencé par les thémes
précédemment décrits tels que les valeurs, croyances, approche, connaissance et compétence de

chacun.

La collaboration et I’engagement de I’aidant sont aussi ressortis, puisqu‘ils favorisent la
mise en place des interventions au quotidien. Il a été mis en évidence qu’elle est généralement plus

facile en milieu familial qu’institutionnelle vu le lien d’attachement et le ratio aidant-bénéficiaire
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6.3.2.7 Connaissance de 'usager

La connaissance de I’usager constitue un autre facteur d’influence, principalement chez la
clientéle peu ou non-verbale. Ainsi, lorsque I’ergothérapeute connait bien 1’usager et que celui-ci
n’est pas en mesure de communiquer, il est davantage en mesure de lui offrir des choix qu’il sait
étre signifiants pour la personne, ou de prendre une décision et de valider son intérét ou accord par
la suite. De plus, un lien de confiance avec 1’usager a ét¢ nommé comme étant un facilitateur pour
soutenir leur autodétermination puisqu’il permet a I’usager d’étre davantage a 1’aise pour prendre

des décisions.

6.3.2.8  Disponibilité de [’environnement social
La disponibilité de I’environnement social a été identifiée comme un facteur influengant les
facons dont 1’ergothérapeute peut soutenir I’autodétermination de la clientele. En effet, le ratio

aidant-usager dans les ressources est identifié comme un obstacle majeur a I’autodétermination.

Le nombre de personnes vivant dans le méme milieu a aussi un impact sur le niveau
d’autodétermination. [...] J’ai I’impression parfois que lorsqu’il y a plusieurs
personnes dans le méme milieu de vie, c’est plus difficile, la personne est moins
disponible, elle a moins le temps.

De plus, I’épuisement des aidants est une réalité fréquente pouvant étre un obstacle a
I’autodétermination. Dans ce contexte, les aidants priorisent la réponse des besoins de base et
laissent davantage de coté 1’autodétermination. « Leur role d'aidant leur sort par les oreilles... A
ce moment-1a, ils ne sont pas capables de soutenir I’autodétermination, [c’est trop]! Ils veulent se

protéger parce qu'ils sont eux-mémes €puis€s ».

En plus de la collaboration interprofessionnelle, il fut identifié¢ que le manque de ressources
humaines impacte la disponibilit¢ des professionnels tels que les psychologues et les
orthophonistes. L ’analyse a aussi relevé qu’offrir un momentum de service, c¢’est-a-dire un épisode
de service durant lequel plusieurs professionnels sont impliqués en méme temps, faciliterait et
maximiserait le soutien aux usagers. Par contre, actuellement, dans les milieux ou travaillaient les
participantes, il ne semble pas fréquent que de telles pratiques puissent étre possibles notamment

en raison du manque de professionnels. Il est conséquemment mis en évidence que le travail en
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silo diminue la qualit¢ des services pouvant &tre offerts aux usagers et donc le soutien a

I’autodétermination.

6.3.2.9  Disponibilité des milieux physiques et ressources financieres

En plus de la disponibilité de 1I’environnement social, la disponibilité des lieux physiques
est parfois aussi un facteur d’influence pour soutenir I’autodétermination. En effet, en raison d’une
pénurie importante de milieux de vie, lors de relocalisation, I’importance est mise sur trouver un
hébergement plutdt que sur les préférences de 1’usager. Il est ainsi plus ou moins impossible de
soutenir 1’autodétermination lors des relocalisations. Certains intervenants vont méme jusqu’a
omettre certains détails du profil de 1’usager pour assurer une relocalisation tel que le témoigne

cette participante :

Mais on le savait que le pairage ne marcherait pas. On savait bien que les besoins
ne seraient pas comblés, donc on met a risque une ressource, des usagers, puis on
fait des troubles graves de comportement de structures en faisant ¢ca. Donc on est
loin de décider d’inviter 1'usager [dans le processus décisionnel de relocalisation]
[...] on est juste dans dire la vérité sur c'est quoi ces besoins réels.

Le manque de milieu de travail adapté et de place en classe spécialisée est aussi une réalité
nuisant a [’autodétermination de la personne puisque les choix de la personne ne peuvent étre
soutenus en raison du manque de milieu. De plus, les milieux sont fréquemment peu adaptés aux

besoins de la clientéle exacerbant la mise en place de mesures de contrdle.

6.3.2.10 Processus chronophage

L’analyse a mis en évidence que soutenir I’autodétermination est un processus chronophage
autant pour les intervenants que pour les aidants. Il n’est ainsi pas toujours réaliste avec la réalité
quotidienne des aidants et des ergothérapeutes de mettre en place les pratiques expliquées ci-haut,

comme le témoigne cette participante :

Qu’il ne s’exprime pas, des fois ca fait “’ton affaire’’ [...] dans le sens que c’est
moins de trouble! [...] quand la personne a un trouble de langage, souvent c’est de
prendre le temps pour lui permettre de traiter I’information que tu viens de lui dire,
qu’apres ca ils fournissent une réponse... c’est siir que ¢a prolonge le processus.
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Au niveau des aidants, une participante a rapporté un exemple de ce qu’une ressource lui
avait dit : « au lieu de lui offrir de prendre une douche ou un bain, puisque je sais que c’est plus

rapide la douche, alors je ne lui offrirai pas le bain ».

De plus, les analyses ont mis de I’avant que certains ergothérapeutes rencontrent des
difficultés a travailler d’autres objectifs que celui identifi¢ dans le mandat initial en raison de la
pression de la liste d’attente. En effet, plusieurs ergothérapeutes ont la conscience professionnelle
de ne pas porter préjudice a la sécurité des autres usagers sur la liste d’attente en allant par exemple
explorer les loisirs avec un usager qui aurait identifi¢ cela comme deuxiéme objectif. Ainsi, cette
pression qu’exerce la liste d’attente, jumelée au manque de personnel, amene certaines

participantes a « ne faire qu’éteindre des feux [rendant] le travail moins valorisant ».

En conclusion, I’analyse des entrevues a mis en lumiére de nombreuses pratiques ayant
comme cible la personne elle-méme ou son environnement. Au niveau des facteurs d’influence,
certains appartiennent a la personne ayant une DI alors que la majorité appartiennent a

I’environnement de la personne.



39

7. DISCUSSION

Cette section fera d’abord un bref retour sur les objectifs de I’étude. Les résultats seront
ensuite discutés et comparés a la littérature existante sur le sujet. Les forces et limites de cette étude
seront finalement exposées. Finalement, les retombées potentielles et perspectives pour de futures

recherches seront abordées.

Deux objectifs avaient été identifiés pour cette étude, soient de décrire les meilleures
pratiques en ergothérapie pour soutenir 1’autodétermination de la clientéle ayant une DI et
d’identifier les obstacles et facilitateurs a ces pratiques. D’abord, I’analyse des entrevues a permis
d’identifier plusieurs pratiques pertinentes agissant directement sur I’Etre, ou sur son
environnement autant social que physique. Puis, dans un deuxiéme temps de nombreux facteurs
d’influence ont ét¢ documentés, permettant de mieux comprendre la maniére dont les pratiques

sont réellement actualisées au quotidien.

7.1 Meilleures pratiques et facteurs d’influences.

Pour commencer, 1’analyse des résultats a permis de mettre en évidence que promouvoir
I’autodétermination de la clientéle ayant une DI correspond a une valeur trés importante pour les
ergothérapeutes. Ce résultat n’est pas surprenant puisque 1’ergothérapie est une profession se
centrant sur le client et ayant a la base de ses pratiques le partage du pouvoir avec 1’usager
(Association canadienne des ergothérapeutes, 2012). Il fut par contre surprenant de constater que
malgré que I’autodétermination soit ancrée dans les valeurs des ergothérapeutes, elle n’est
néanmoins pas solidement actualisée dans les pratiques de ceux-ci. Ce résultat peut en partie
s’expliquer par la présence de nombreux facteurs d’influence soulevés par les ergothérapeutes et
nuisant a la mise en application de pratiques connues et souhaitées. Il semble d’autant plus
important d’aborder I’écart entre les pratiques souhaitables et celles pouvant étre actualisées,

puisque cette situation entraine une détresse chez certains ergothérapeutes.

D’abord, parmi les pratiques reconnues, plusieurs rejoignent celles identifiées par d’autres
disciplines. D’abord, les interventions visant a développer les capacités a s’autodéterminer ont
aussi été soulevées par de nombreux professionnels (Erwin et al., 2009; Fontana-Lana et al., 2017,

Pelletier et Joussemet, 2014). A ce niveau, les ergothérapeutes se démarquent par leur vision
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occupationnelle et holistique, en intervenant notamment pour augmenter 1’autonomie nécessaire a
I’atteinte d’un objectif choisi de manieére autodéterminé, alors que les autres professionnels se
centraient sur les habiletés préalables a I’autodétermination, tels que faire un choix ou résoudre un

probléme (Erwin et al., 2009; Fontana-Lana et al., 2017; Pelletier et Joussemet, 2014).

Apporter du soutien lors de la prise de décision a aussi ét¢ mis en évidence par les
ergothérapeutes et plusieurs autres professionnels comme une pratique particulierement importante
a prioriser avec cette clientele (Caouette et al., 2018; Fontana-Lana et al., 2017; Wehmeyer, 2003).
Les auteurs restent cependant imprécis quant aux moyens utilisés pour soutenir la personne dans
ses choix. La présente étude a ainsi fourni davantage de réponses par rapport a cet enjeu. Les
ergothérapeutes intégrent dans leur démarche du soutien tel que d’aider la personne a comprendre
la situation et les conséquences anticipées des différents choix possibles, offrir un climat de
confiance ou leurs choix seront respectés et mettre en place un filet de sécurité pour responsabiliser
la personne de ses choix tout en assurant sa sécurité. Cette pratique a tout de méme ¢été associée au
méme facteur d’influence que d’autres professionnels, soit la reprise du soutien par les aidants
(Mumbardo-Adam et al., 2020). En effet, celle-ci est influencée notamment par les valeurs, les
croyances, les connaissances et la disponibilité des aidants et autres intervenants. Tossebro (1995)
a d’ailleurs identifi¢ que le nombre de personnes vivant dans une ressource résidentielle influence
négativement I’autodétermination des résidents, notamment en raison d’une diminution de la

disponibilité du responsable de milieu.

Sensibiliser I’environnement social, tant au niveau de I’aidant qu’au niveau populationnel,
a 'importance de I’autodétermination est une pratique ayant été mise en évidence par nos résultats
ainsi que ceux de plusieurs autres chercheurs (Caouette et al., 2018; Mumbardo-Adam et al., 2020;
Wehmeyer, 2003). Il n’est pas surprenant que cette pratique ait aussi €té identifiée par des
ergothérapeutes considérant que le role d’agent de changement fait partie des sept grands roles
¢laborés par I’Association canadienne des ergothérapeutes (Association canadienne des
ergothérapeutes, 2012). Au niveau de I’advocacy, les ergothérapeutes se distinguent cependant des
autres professionnels par une sensibilisation en lien avec I’importance de la signifiance
occupationnelle. La vision occupationnelle ainsi que la présence d’actes réservés a 1’ergothérapeute
amenent aussi ces professionnels a sensibiliser, les aidants et autres professionnels, a I’importance

du processus de recherche de mesures alternatives aux mesures de controle de maniére a brimer le
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moins possible 1’autodétermination de la personne et diminuer les risques associés a la privation
occupationnelle. Cette pratique rencontre cependant un obstacle puisque les présents résultats
suggerent que les ergothérapeutes ont un pauvre sentiment de compétence face a la sensibilisation
des aidants. En effet, certains ergothérapeutes ne se sentent pas suffisamment outillés et formés sur
les bénéfices et les moyens concrets, pour les milieux de vie, de soutenir I’autodétermination. Cela
concorde avec de nombreux auteurs ayant identifi¢, chez des enseignants d’adaptation scolaire, que
I’autodétermination est considérée comme une valeur trés importante, mais difficile a actualiser,
principalement en raison d’un manque de connaissances (Cho et al., 2011; Thoma et al., 2002). Il
n’est cependant pas surprenant que cet obstacle ait été mis en évidence par les résultats, puisque
I’autodétermination chez cette clientéle n’est généralement pas abordée dans les programmes
universitaires d’ergothérapie. De plus, les formations sur I’autodétermination spécifique a la
clientele s’adressent davantage au milieu scolaire, aux éducateurs spécialisés et psychoéducateurs,
ne permettant pas aux ergothérapeutes de développer leurs connaissances sur le sujet dans une

vision propre a leur profession.

Malgré un faible sentiment de compétence des ergothérapeutes, les résultats ont mis de
I’avant certaines pratiques ou I’ergothérapie se distingue des autres professions. Premicrement,
I’ergothérapeute se distingue par son approche centrée sur le client et son désir d’inclure I'usager
notamment dans le choix des objectifs et dans la réalisation du plan d’intervention, de maniere a
accroitre les opportunités d’autodétermination de la personne. Cette pratique est attendue
considérant qu’elle satisfait les critéres de qualité de I’ordre des ergothérapeutes du Québec (OEQ)
pour les plans d’intervention qui stipule que les objectifs du plan d’intervention devraient étre «
compatible avec le systetme de valeurs, les attentes et priorités du client » (Ordre des

ergothérapeutes du Québec, 2019).

Les ergothérapeutes rencontrent néanmoins des obstacles a cette pratique, tels que les
difficultés cognitives et de communication des usagers, obstacles aussi vécus par d’autres
professionnels dans le cadre d’autres pratiques soutenant 1’autodétermination (Cho et al., 2011).
De plus, méme si la majorité des personnes ayant une DI sont aptes a prendre certaines décisions
les concernant, la réalité terrain de les impliquer signifie qu’il est nécessaire de prendre plus de
temps pour vulgariser les explications, pour expliciter les conséquences de chacune des décisions

possibles, pour permettre a la personne de s’exprimer et de la comprendre. Ainsi, les
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ergothérapeutes et plusieurs autres professionnels identifient le processus chronophage comme un
obstacle (Cho et al., 2011). L’origine de cette pression de temps vient, autant pour les
ergothérapeutes que pour d’autres professionnels (Mumbard6-Adam et al., 2020), de contraintes

organisationnelles telles que la gestion de la liste d’attente.

Un autre obstacle a I’approche centrée sur la personne est la difficulté pour cette clientele a
explorer eux-mémes leurs intéréts ainsi qu’a identifier leurs forces et faiblesses de maniere a cibler
des objectifs signifiants et réalistes. Cet obstacle semble propre aux ergothérapeutes, ce qui peut
s’expliquer par I’importance accordée par ces professionnels a la signifiance occupationnelle. Il,
est ainsi souhaitable que 1’usager soit en mesure d’identifier ce qui est signifiant pour lui afin que
I’intervenant n’ait pas a décider pour lui. De plus, il est probable que la capacité d’autocritique de
la clientéle ait été mise en évidence comme facteur d’influence chez les ergothérapeutes
rencontrées, puisque plusieurs d’entre elles travaillent auprés d’une clientéle adulte et font face a
des objectifs ayant un impact important sur ’avenir de la personne, telles que sur son milieu de
vie, sa scolarité ou son emploi. Afin de soutenir I’autocritique de la clientéle, les ergothérapeutes
tentent de responsabiliser la personne en lui expliquant les conséquences de chacune des options,
en respectant le choix fait, tout en assurant la présence d’un filet de sécurité. Cette pratique, qui
semble propre aux ergothérapeutes, permet a la personne de comprendre les conséquences

possibles d’un choix, d’apprendre a les assumer, tout en s’assurant que celle-ci demeure en sécurité.

Un autre facteur d’influence propre aux ergothérapeutes en lien avec 1’approche centrée sur
la personne et le respect des choix faits est celui des croyances erronées au niveau sociétal. De fait,
plusieurs ergothérapeutes se retrouvent impuissants dans leur soutien a I’actualisation de 1’objectif
de l'usager puisque les croyances sociétales face a la DI amenent plusieurs employeurs et
propriétaires a refuser la clientele sur la simple base de leur diagnostic. Ce résultat est

malheureusement peu surprenant considérant qu’il y a seulement quelques dizaines d’années, les

personnes ayant une DI étaient isolées dans les institutions.

Finalement, une pratique démarquant les ergothérapeutes des autres professionnels est
I’adaptation de I’environnement de manicre a le rendre accessible et signifiant. Par leur approche
holistique, les ergothérapeutes prennent en compte autant la personne que son environnement et

les occupations réalisées. Ainsi, ils s’assurent que les usagers aient acces a des choix
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occupationnels signifiants de maniére autonome et autodéterminée. Ce résultat n’est pas surprenant
considérant que la majorité des modeles théoriques en ergothérapie considére I’impact de

I’environnement sur la participation occupationnelle.

7.2 Forces et limites de I’étude

Cette étude comporte certaines forces et limites qu’il importe de considérer. Tout d’abord,
une force de ce projet cible le devis de type qualitatif descriptif permettant I'utilisation d’entrevues
approfondies avec les participantes. Le climat de confiance établi lors des entrevues a permis aux
participantes de dévoiler, avec transparence, plusieurs enjeux difficiles de leur pratique. La
sensibilité théorique de I’étudiante-chercheuse en raison de son expérience terrain avec la clientele
a aussi permis de faciliter le dialogue, d’approfondir la discussion par des questions pertinentes et
d’ainsi favoriser la compréhension des enjeux exposés. De plus, compte tenu du devis qualitatif
descriptif, de la visée exploratoire et du contexte de maitrise professionnelle, le nombre de

participantes rencontrées est satisfaisant et a permis de diversifier les résultats obtenus.

Au niveau du profil des participantes, quatre des sept ergothérapeutes travaillaient aupres
d’une clientele 22 ans et plus alors que seulement une travaillait auprés d’une clientele de 8 a 21
ans. Il est ainsi possible que les résultats obtenus reflétent davantage les pratiques pour une clientele
adulte, que pour la clientele jeunesse. De plus, les participantes sont issues de seulement 2 régions
pouvant ainsi teinter les facteurs d’influence organisationnels identifiés. Aussi, quoique I’entrevue
a permis d’approfondir les discussions, le groupe de discussion aurait pu faire évoluer la pensée
des autres et approfondir certains aspects. Il aurait aussi été pertinent de faire un retour avec les
participantes afin de valider I’interprétation faite de leur entrevue. Finalement, il aurait été
intéressant d’observer les participantes lors de rencontres avec des usagers afin d’effectuer une
analyse des observations d’une perspective sensible au concept de I’autodétermination, plutdt que

seulement a partir de propos rapportés.

7.3 Pistes de solution

Considérant que plusieurs des pratiques présentées précédemment ont été associées a des
obstacles, quelques pistes de solution favorisant le développement de pratiques soutenant
I’autodétermination des personnes ayant une DI sont proposées. Premiérement, puisque les usagers

vivants au domicile familial ou seul de fagon autonome ont été reconnus comme étant plus
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autodéterminés (Wehmeyer et al., 1995), il serait intéressant d’augmenter et d’adapter le soutien
offert aux familles de facon préventive, de manicre a ce que celle-ci puisse garder leur proche le
plus longtemps possible. Il serait ainsi pertinent d’adopter une approche de partenariat avec la
famille et de coaching afin d’habiliter ’aidant a développer les capacités de la personne. Il serait
aussi intéressant d’améliorer la concertation des intervenants concernant les interventions réalisées
dans les divers milieux fréquentés par la personne (famille, répit, ressource communautaire, école,

etc.) pour permettre un meilleur fonctionnement de la personne.

Les relocalisations multiples constituent un enjeu fréquent chez cette clientele. Quoique cela
représenterait un changement d’envergure de la culture et des pratiques, il serait certes profitable
d’inclure I'usager lui-méme, ou un proche. Ainsi, I’ensemble des besoins et souhaits de 1'usager
pourraient étre entendus dans le but de favoriser un milieu de vie a long terme. Cela permettrait de
développer un meilleur lien avec le responsable de milieu de vie, de personnaliser davantage les
lieux et les approches utilisés avec chaque résident de manicre a soutenir la personne a un juste

niveau et ainsi favoriser son autodétermination.

Finalement, considérant que plusieurs obstacles sont d’ordre organisationnel et que les
ergothérapeutes sont formés pour agir en tant qu’agent de changement, il importe de former
davantage les ergothérapeutes a 1’autodétermination de la clientele. Ainsi, tel que rapporté par des
participantes et supporté par Caouette et al. (2022), les communautés de pratique peuvent s’avérer
une opportunité de développer des connaissances. Une formation s’est aussi avérée efficace
notamment aupres d’enseignants ayant regu la formation Self-Determined Learning Model of
Instruction (Wehmeyer et al., 2000). Ceux-ci avaient une perception significativement plus positive
des capacités de leurs ¢€leves et des possibilités de développer des comportements autodéterminés
que leurs collegues n’ayant pas recu cet accompagnement. Ainsi, il est possible de croire qu’en
formant les ergothérapeutes, ils seront plus habiletés a soutenir leur clientele et a revendiquer leur

droit a I’autodétermination.

7.4 Retombées de I’étude
Cette étude permet d’enrichir la littérature sur les pratiques soutenant I’autodétermination
de personnes ayant une DI et les facteurs influengant 1’actualisation de ces pratiques, ce que peu

d’études ont abordé jusqu’a maintenant. Elle ameéne de nouvelles informations concernant la
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perspective ergothérapique de la situation. Considérant que certains ergothérapeutes ressentent un
pauvre sentiment de compétence face au sujet, cet essai pourra orienter les ergothérapeutes sur les
pratiques a favoriser. Cette étude peut aussi apporter des arguments pour revendiquer des
changements organisationnels de maniere a faciliter la promotion de 1’autodétermination par les
ergothérapeutes. Finalement, certaines participantes ayant soulevée que le simple fait de discuter
du sujet leur a fait réaliser qu’elle devrait porter une plus grande attention a leur pratique pour
soutenir davantage 1’autodétermination de la clientele. Cela démontre 1’avantage d’aborder cette
problématique de maniére a ce I’autodétermination deviennent un concept sur lequel les praticiens

se questionnent avant de poser une action.
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8. CONCLUSION

En conclusion, plusieurs pratiques a prioriser en ergothérapie pour soutenir
I’autodétermination des personnes ayant une DI ont pu étre dégagées grace a cette étude. Celles-
ci, peu explorées par la littérature jusqu’a présent, ont pour cible les caractéristiques de la personne
et celles de I’environnement. De plus, les entrevues semi-structurées ont permis de mieux
comprendre les facteurs influencant la mise en application des pratiques identifiées. Les objectifs
de cette recherche ont donc été atteints et contribuent a la connaissance et a la compréhension des

pratiques ergothérapiques soutenant 1’autodétermination des personnes ayant une DI.

Pour la recherche future, il serait pertinent de s’intéresser a la différence entre les pratiques
a favoriser selon 1’age de la clientéle. En effet, considérant que plus de 50% des ergothérapeutes
rencontrées travaillent aupres d’adultes, mais que le développement de I’autodétermination requiert
de débuter deés I’enfance, il serait pertinent de décrire ou de préciser les pratiques a adopter selon
I’age (Bernard et Caouette, 2022). De plus, les ergothérapeutes ont soulevé ressentir un manque de
connaissances concernant les interventions permettant de soutenir 1’autodétermination, des

recherches futures pourraient donc viser a produire un guide de pratique.

Egalement, nos résultats suggérent que les responsables de milieux de vie voient plus
d’inconvénients que d’avantages a 1’autodétermination. Il serait pertinent qu’une étude évalue la
corrélation entre le soutien de 1I’autodétermination par un responsable de milieu de vie et les indices
de bien-étre des résidents. Une telle étude permettrait de soutenir, les professionnelles qui
souhaitent sensibiliser les responsables de milieux de vie aux pratiques soutenant

I’autodétermination a partir de données probantes.
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ANNEXE A
AFFICHE DE RECRUTEMENT

T

Université du Québec
a Trois-Riviéres

Devrait-on permettre aux
personnes ayant une déficience
intellectuelle de faire des choix

qui influencent leur vie?

A AT At At e e et e et a e et et a e e e e

Recherche d'ergothérapeutes pour
participer a une étude portant sur
I'autodétermination des personnes
ayant une déficience intellectuelle

A a oV oV oV o et et et ot et a"a"a "a Vet Vol

But de I'étude:

|. Identifier les meilleures pratiques 2. Identifier les facilitateurs et obstacles

en ergothérapie pour soutenir rencontrés par les ergothérapeutes pour
I'autodétermination des personnes soutenir I'autodétermination des

ayant une déficience intellectuelle personnes ayant une déficience

intellectuelle

Critéres d'inclusion:
* Etre membre de I'Ordre des ergothérapeutes
®* Travailler depuis au moins 6 mois aupres de la
clientéle ayant une déficience intellectuelle

* Une entrevue d'une durée de 45 & 75 minutes via la
plateforme Zoom

Si vous étes intéressé(e) ou avez des questions,

contactez Amélie Bibeau, étudiante a la maitrise en ergothérapie
a I'Université du Québec & Trois-Rivieres: amelie.bibeau@ugtr.ca



ANNEXE B
QUESTIONNAIRE SOCIO-DEMOGRAPHIQUE

Depuis combien d’année étes-vous ergothérapeute?

Depuis combien d’années travaillez-vous avec des personnes ayant une déficience intellectuelle?

Quelle est I'age de votre clientéle?
[] 0a7ans
[ ] 8a21ans
[] 22anset+
[ ] Autre tranche d’age:

Quels sont les niveaux d’atteinte avec lesquels vous intervenez ?
Sans diagnostique

Intelligence limite

Déficience intellectuelle légére

Déficience intellectuelle modérée

Deficience intellectuelle sévere

Autre :

] ]

Travaillez-vous auprés d’autres clientéles? [ JOui [ |Non
Si oui, lesquelles?

Dans quel secteur travaillez-vous?
[ ] Public
[] Privé
[ ] Scolaire

Dans quelle région travaillez-vous actuellement?

52



10.

1.

12.
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ANNEXE C
CANEVA D’ENTREVUE

Pouvez-vous décrire brievement votre pratique?

Qu’appréciez-vous le plus de votre travail auprés de la clientele ayant une déficience

intellectuelle?
Etes-vous familier avec le concept d’autodétermination?
Quelle est votre conception de 1’autodétermination?

Quelle importance accordez-vous a 1’autodétermination en général? Chez la clientéle ayant

une déficience intellectuelle?
Selon vous, quel est le role de I’ergothérapeute en lien avec 1’autodétermination?
Selon vous, quelles sont vos meilleures pratiques afin de soutenir 1’autodétermination?

Quels obstacles rencontrez-vous lorsque vous tentez de soutenir 1’autodétermination d’une

personne ayant une déficience intellectuelle?

Quels facilitateurs rencontrez-vous lorsque vous tentez de soutenir I’autodétermination

d’une personne ayant une déficience intellectuelle?

Pouvez-vous décrire une situation ou vous n’étiez pas certain de devoir soutenir

I’autodétermination d’une personne?

a. Partager le contexte, les enjeux, vos réflexions, vos processus cliniques par

rapport a cette situation

Quels sont vos réflexions sur les enjeux auxquels font face les ergothérapeutes en regard de

I’autodétermination des personnes ayant une déficience intellectuelle?

Quelle est votre satisfaction en lien avec vos actions et vos interventions pour soutenir

[’autodétermination de votre clientéle?
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ANNEXE D
CANEVA D’ENTREVUE SIMPLIFIE REMIS AUX PARTICIPANTS

Selon vous, quel est le role de 1’ergo en liens avec I’autodétermination?
Selon vous, quelles sont vos meilleures pratiques afin de soutenir 1’autodétermination des
personnes ayant une déficience intellectuelle?
Quels obstacles rencontrez-vous lorsque vous tentez de soutenir I’autodétermination
d’une personne ayant une déficience intellectuelle?
Quels facilitateurs rencontrez-vous lorsque vous tentez de soutenir 1’autodétermination
d’une personne ayant une déficience intellectuelle?
Pouvez-vous décrire une situation ou vous n’étiez pas certain de devoir soutenir
I’autodétermination d’une personne?

a. Partager le contexte, les enjeux, vos réflexions, vos processus cliniques par rapport

a cette situation

Quels sont vos réflexions sur les enjeux auxquels font face les ergothérapeutes en regard
de I’autodétermination des personnes ayant une déficience intellectuelle?
Quelle est votre satisfaction en lien avec vos actions et vos interventions pour soutenir

I’autodétermination de votre clientele?
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ANNEXE F
LETTRE D’INFORMATION ET FORMULAIRE D’ENGAGEMENT

LT

Université du Québec
a Trois-Riviéres
Savoir. Surprendre.

FORMULAIRE D'INFORMATION ET DE CONSENTEMENT

Titre du projet de Etude descriptive des pratigues en ergothérapie soutenant

recherche : lautodétermination chez les personnes ayant une déficience
intellectuelle.

Mené par : Amélie Bibeau, M. Sc. (étudiante), département d'ergothérapie,

Université du Québec a Trois-Riviéres

Sous la direction de : Lyne Desrosiers, Ph. D., erg., Département d'ergothérapie,
Université du Québec a Trois-Rivieres

Préambule

Votre participation a la recherche, qui vise a mieux comprendre les pratiques en ergothérapie visant &
soutenir l'autodétermination des personnes ayant une déficience intellectuelle serait grandement
appréciée. Cependant, avant d’accepter de participer a ce projet et de signer ce formulaire d'information
et de consentement, veuillez prendre le temps de lire ce formulaire. Il vous aidera a comprendre ce
quimplique votre éventuelle participation & la recherche de sorte que vous puissiez prendre une décision
éclairée a ce sujet.

Ce formulaire peut contenir des mots que vous ne comprenez pas. Nous vous invitons a poser toutes les
questions que vous jugerez utiles au chercheur responsable de ce projet de recherche ou a un membre
de son équipe de recherche. Sentez-vous libre de leur demander de vous expliquer tout mot ou
renseignement qui n’est pas clair. Prenez tout le temps dont vous avez besoin pour lire et comprendre
ce formulaire avant de prendre votre décision.

Objectifs et résumé du projet de recherche

Les objectifs de ce projet de recherche sont 1) de décrire les meilleures pratiques en ergothérapie pour
soutenir l'autodétermination des personnes ayant une déficience intellectuelle et 2) de décrire les
obstacles et facilitateurs rencontrés par les ergothérapeutes pour soutenir leur autodétermination.

Nature et durée de votre participation

Votre participation a ce projet de recherche consiste a remplir un questionnaire sociodémographigue
d’'une durée de 2 minutes, puis a participer a une entrevue individuelle en visioconférence d'une durée
de 45 a 75 minutes. L’entrevue sera enregistrée afin de faciliter la retranscription de I'entrevue.

Risques et inconvénients

Aucun risque n’'est associé a votre participation. Le temps consacré au projet, soit environ 45 a 75
minutes, demeure le seul inconvénient.

Numeéro du certificat : CER-22-286-07.13
Certificat émis le 10 mai 2022
Page 1sur4
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Université du Québec
a Trois-Rivieres

Savoir. Surprendre,

Avantages ou bénéfices

La contribution a l'avancement des connaissances au sujet de l'autodétermination en déficience
intellectuelle est le seul bénéfice prévu a votre participation.

Compensation ou incitatif

| Aucune compensation d'ordre monétaire n'est accordée. |

Confidentialité

Les données recueillies par cette étude sont entiérement confidentielles et ne pourront en aucun cas
mener a votre identification. Votre confidentialité sera assurée en utilisant un code numérique. Les
résultats de la recherche, qui pourront étre diffusés sous forme d'essai, de communication par affiche,
d’article scientifique et/ou de communication des résultats aux participants par courriel, ne permettront
pas didentifier les participants.

Les données recueillies seront conservées dans une base de données protégée par un mot de passe.
Les seules personnes qui y auront accés seront Amélie Bibeau, étudiante-chercheuse et Lyne
Desrosiers, superviseur du projet de recherche. Toutes ces personnes ont signé un engagement a la
confidentialité. Les données seront détruites en les supprimant de l'ordinateur 5 ans suivant la collecte
de données initiale et ne seront pas utilisées a d'autres fins que celles décrites dans le présent document.

Acceptez-vous que vos données de recherche soient utilisées pour réaliser d’autres projets de recherche
portant sur I'autodétermination en déficience intellectuelle? Ces projets de recherche seront évalués et
approuvés par le Comité d'éthique de la recherche de 'UQTR avant leur réalisation. Vos données de
recherche seront conservées de fagon sécuritaire dans des dossiers électroniques protégés par mot de
passe dans l'ordinateur de I'étudiante-chercheuse dont seuls Amélie Bibeau, étudiante-chercheuse et
Lyne Desrosiers, superviseur du projet de recherche y auront accés. Afin de préserver votre identité et
la confidentialité de vos données de recherche, vous ne serez identifié que par un numéro de code. Vos
données de recherche seront conservées aussi longtemps qu'elles peuvent avoir une utilité pour
l'avancement des connaissances scientifiques. Lorsqu’elles n'auront plus d'utilité, vos données de
recherche seront détruites. Par ailleurs, notez qu'en tout temps, vous pouvez demander la destruction
de vos données de recherche en vous adressant au chercheur responsable de ce projet de recherche.

Je consens a ce que mes données de recherche soient utilisées a ces conditions : [1 Oui [INon

Participation volontaire

Votre participation a cette étude se fait sur une base volontaire. Vous étes entierement libre de participer
ou non, de refuser de répondre a certaines guestions ou de vous retirer en tout temps sans préjudice et
sans avoir a fournir d'explications.

Les renseignements que vous aurez déja donnés seront détruits, si vous le demandez.

Responsable de la recherche

Pour obtenir de plus amples renseignements ou pour toute question concemnant ce projet de recherche,
vous pouvez communiquer avec Amélie Bibeau, étudiante-chercheuse, au courriel suivant:
amelie.bibeau@ugqtr.ca

Numéro du certificat : CER-22-286-07.13
Certificat émis le 10 mai 2022
Page 2sur4
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Surveillance des aspects ethique de la recherche

Cette recherche est approuvée par le comité d'éthique de la recherche avec des étres humains de
I'Université du Québec a Trois-Riviéres et un certificat portant le numéro CER-22-286-07.13 a été émis
le 10 mai 2022.

Pour toute question ou plainte d’ordre éthique concernant cette recherche, vous devez communiguer
avec la secrétaire du comité d’éthique de la recherche de I'Université du Québec a Trois-Riviéres, par
téléphone (819) 376-5011, poste 2129 ou par courrier électronique CEREH@uqtr.ca.

CONSENTEMENT

Engagement de la chercheuse ou du chercheur
Moi, Amélie Bibeau, m'engage a procéder a cette étude conformément a toutes les normes éthiques qui
s'appliquent aux projets comportant la participation de sujets humains.

Consentement du participant

Je, (nom du participant) confirme avoir lu et compris la lettre d’information au sujet du
projet Etude descriptive des pratiques en ergothérapie soutenant I'autodétermination chez les personnes
ayant une déficience intellectuelle. J'ai bien saisi les conditions, les risques et les bienfaits éventuels de
ma participation. On a répondu a toutes mes questions @ mon entiére satisfaction. J'ai disposé de
suffisamment de temps pour réfléchir a ma décision de participer ou non & cette recherche. Je comprends
que ma participation est entiérement volontaire et que je peux décider de me retirer en tout temps, sans
aucun préjudice.

[]Je consens a participer & la recherche
[JJe consens a étre enregistré/fiime.

J’accepte donc librement de participer a ce projet de recherche

Participant: Chercheur :
Signature : Signature :
Nom : Nom :
Date : Date :

Numéro du certificat : CER-22-286-07.13
Certificat émis le 10 mai 2022
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