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Résume

Une recherche-développement a permis de concevoir et de valider, par une démarche
itérative, du matériel d’information qui soit illustré, signifiant et plus compréhensible.
Cette information, validée par les parties prenantes, porte sur les services que recoivent les
personnes bénéficiant d’un programme public de réadaptation en déficience intellectuelle
(DI) ou en trouble du spectre de I’autisme (TSA). La recherche-développement a permis
notamment d’approfondir les étapes, les processus et les retombées d’une démarche de
création inclusive, en contexte de participation active des parties prenantes, avec des
personnes vulnérables ou qui présentent de faibles compétences en littératie.
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Introduction

Les personnes ayant une déficience intellectuelle (DI) ou un trouble du spectre de
I’autisme (TSA), leur famille et leurs proches sont confrontés a des défis sur le plan de
I’accés a I’information a propos des services qu’ils regoivent. En effet, tant I’information
relative a I’organisation des services de santé et de services sociaux que les modalités
d’acces et de dispensation ou encore la nature des services regus peuvent étre complexes.
L’utilisation d’un jargon institutionnel ou ministériel ne facilite pas la compréhension des
personnes qui ont recours a ces services. De plus, des transformations du réseau de la santé
et des services sociaux surviennent régulierement, transformations auxquelles ces
personnes doivent s’adapter.
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Cet article présente les résultats d’une recherche-développement (Ruel, Moreau,
Kassi, Leclair Arvisais & Baril, 2017) qui s’est déroulée en collaboration avec une
organisation de santé et de services sociaux du Québec!. Celle-ci offre des services de
réadaptation? aux personnes présentant une DI ou un TSA. Cette organisation voulait
améliorer sa facon d’informer ses utilisateurs sur les services offerts, tout en favorisant leur
engagement. Par une recherche-développement réalisée avec les parties prenantes, soient
les groupes concernes par les services, le contenu des offres de service a été rédigé en
langage simplifié et il a été illustré avec le soutien d’une illustratrice® dédiée au projet.

Problématique et objectifs de recherche
La problématique de I’accés a I’information sur les services offerts a été
documentée par les commentaires émis des personnes bénéficiant de services, pointant un
réel besoin; elle a aussi été reconnue par plusieurs chercheurs. Dans les paragraphes
suivants, seront traités 1) le besoin d’étre informé sur les services, 2) les compétences a
comprendre et a traiter I’information et 3) I’accés a I’information et le pouvoir d’agir.

Le besoin d’étre informé sur les services

Les services offerts aux personnes ayant une DI ou un TSA sont souvent complexes,
difficiles a comprendre et a utiliser (Pickard & Ingersoll, 2016). L importance de donner
de I’information sur les services a été relevée dans de nombreuses études (Chinn &
Homeyard, 2017; King, Williams & Hahn-Goldberg, 2017; Mitchell & Sloper, 2002;
Samuel, Hobden, Leroy & Lacey, 2012). Etre informé correspond & un besoin identifié par
les parents qui recoivent des services pour leur enfant (Leblanc, Robert & Boyer, 2013).
L’information constitue un besoin fondamental (King et al., 2017). Or, malgré la volonté
des organisations de bien informer leurs utilisateurs, il semble que I’information sur les
services est souvent obtenue de fagon informelle ou par I’entremise des autres familles ou
des amis, plutét que par les professionnels de I’organisation (Girard, Miron & Couture,
2014; O’Reilly, Karim & Lester, 2014; Redmond & Richardson, 2003; Samuel et al.,
2012), et parfois, les informations sont acquises par hasard, sans démarche systématique
de la part des organisations qui les desservent (Hayles, Harvey, Plummer & Jones, 2015).

Samuel et ses collegues (2012) indiquent que la moitié des familles retenues dans
leur étude mentionnent le manque d’information comme étant le plus grand obstacle a
I’acces aux services. De ce fait, certains parents peuvent croire que les professionnels
retiennent I’information qu’ils recherchent et ils se tournent vers d’autres sources telles
qu’Internet ou aupres d’autres parents pour répondre a leur besoin d’étre informeés (Girard
et al., 2014). Désireux d'obtenir de I'information, ces familles peuvent se sentir facilement
dépassées par cette quéte et par le volume d'information a traiter. De plus, ces sources

1 Nous remercions le Centre intégré de santé et de services sociaux de I’Outaouais d’avoir financé cette
recherche et d’avoir permis son déroulement. Nous reconnaissons la contribution indispensable des
collaboratrices du milieu de pratique : Lucie Leclair Arvisais et Catherine Baril ainsi que tous les
participants a la recherche.

2 es services de réadaptation référent a une gamme variée d’interventions aupres des jeunes ou adultes et
leur famille en psychoéducation, en psychologie, en ergothérapie, en physiothérapie, en orthophonie, en
éducation spécialisée et tout autre service de réadaptation du systeme de santé et de services sociaux.

3 Karine Léveillé, dipldmée en design graphique de I’Ecole multidisciplinaire de I’image de I’'UQO, a été
I’illustratrice principale. Merci aussi a Isabelle Plamondon qui a contribué a I’édition finale des offres de
service.
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d'information ne sont pas toujours fiables ou crédibles (O’Reilly et al., 2014). Enfin,
Redmond et Richardson (2003) ont noté particulierement le manque d’information liée aux
services destinés aux personnes presentant une DI.

Les compétences a comprendre et a traiter I’information

Les compétences réduites en littératie de plusieurs personnes ayant une DI ou un
TSA et de certains membres de leur famille nuisent a I’accés et a la compréhension de
I’information. En effet, la derniere enquéte internationale sur les compétences des adultes
en littératie, menée sous I’égide de I’Organisation de coopération et de déeveloppement
économique (OCDE), rapporte que prés de 50 % de la population canadienne de 16-65 ans
se situe aux niveaux les plus faibles de littératie (moins que 1, 1 et 2 sur une échelle allant
jusqu’a ), c’est-a-dire que ces personnes peuvent décoder des mots et des phrases (niveau
1) ou qu’elles peuvent lire des consignes ou des textes simples qui ne requierent pas
d’inférence ou de déduction (niveau 2) (OCDE, 2013). Cette problématique incite les
organisations qui offrent des services de rendre leur information compréhensible pour tous
et d’autant plus pour les personnes ayant une DI ou un TSA.

Quelques enjeux spécifiques, liés aux faibles compétences en littératie, nuisent a
I’accés a I’information présentée sous un mode écrit conventionnel. Les personnes vivant
avec une DI ont généralement de trés faibles compétences en littératie (Ruel, Moreau, Kassi
& Prud’homme, 2016a). De plus, des problemes de mémoire, d'attention ainsi que de
traitement de I'information affectent leur capacité a comprendre des informations nouvelles
et complexes (Chinn, 2017). Leur capacité limitée de traitement de I’information et de
raisonnement nuit aussi a I’évaluation des choix et a une prise de décision éclairée (Bailey,
Willner & Dymond, 2011).

Les personnes ayant un TSA présentent pour leur part une variété de
caractéristiques sur le plan de la compréhension de I’information. Plusieurs recherches
signalent la pertinence de soutiens visuels pour communiquer des demandes, pour
augmenter les interactions, pour faciliter la prise de parole ou pour communiquer ses
préférences (Cihak, 2007).

L’acces a I’information et le pouvoir d’agir

Les recherches appuient notamment la nécessité d’informer les parents et les
personnes présentant une DI ou un TSA en vue d’augmenter leur pouvoir d’agir et de
soutenir le partenariat et la collaboration. Des recherches indiquent un lien significatif entre
le developpement du pouvoir d’agir et I’information (Johnson, 2011). Des résultats
suggerent gqu’une information accessible contribue a accroitre I’autodétermination des
personnes présentant une DI, a réduire les inégalités sur le plan de la santé, a promouvoir
leur participation citoyenne et a concourir ainsi a un plus grand pouvoir d’agir (Chinn &
Homeyard, 2016).

Pour les familles, le pouvoir d’agir se développe entre autres par une augmentation
des connaissances (Dionne, Chatenoud & McKinnon, 2015). Aussi, le partage
d’informations est une clé du développement de ce pouvoir d’agir des familles (Fordham,
Gibson & Bowes, 2012). Ceci est d’autant plus vrai lorsque I’information est facile a
utiliser (user-friendly) (Mitchell & Sloper, 2002). Enfin, la transmission d’informations est
liee a la communication et a la réciprocité des échanges. Elle permet aux parents de se
sentir reconnus et d’étre partie prenante du systeme de santeé et de services sociaux (Pelchat
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& Lefebvre, 2003). Des parents mieux informés sont davantage outillés face aux
professionnels, leur permettant d’argumenter avec eux; de plus, des parents informés se
sentent davantage respectés (Girard et al., 2014). En effet, le pouvoir d’agir des parents se
développe, entre autres, a travers la relation de confiance avec les professionnels de la
santé. Ainsi les parents savent ou obtenir de I’aide et du soutien et se sentent, par le fait
méme, partie prenante des soins accordés a leur enfant. Les familles ayant accés a de
I’information pertinente seraient aussi plus aptes a gerer le stress et a offrir des soins a leur
enfant. Finalement, I’accés a une information pertinente et facile a saisir facilite la
compréhension d’un diagnostic ou d’une condition particuliére, ce qui améliore la prise de
décision quant a leur santé, ultimement a lI’accés aux services et, en concomitance,
augmente le bien-étre de la famille (Hayles et al., 2015).

Les objectifs de recherche
La présente recherche vise & mieux informer les personnes présentant une DI ou un
TSA, leur famille et leurs proches sur les services qu’ils recoivent. Considérant I’intérét et
I’engagement d’une organisation de santé et de services sociaux a s’investir dans cette voie,
et considérant sa demande de mener cette recherche, les objectifs sont :
- Concevoir, bonifier, illustrer et valider les offres du service de réadaptation, afin
qu’elles deviennent un matériel d’information signifiant et accessible aux utilisateurs.
- Approfondir le processus de conception des offres de service plus accessibles en
contexte de recherche-développement, avec la participation active des diverses parties
prenantes.

Cadre théorique : Les stratégies pour augmenter I’accés a I’information. L’acces
a I’information s’inscrit en continuité des politiques actuelles concernant le respect des
droits, la participation citoyenne et I’inclusion. La Convention relative aux droits des
personnes handicapées (Organisation des Nations Unies [ONU], 2006) réaffirme que les
personnes vivant une situation de handicap sont des citoyens avec les mémes droits de
participer a la vie politique et a la vie communautaire. lls ont le droit d’accéder a
I’information.

Au cours des derniéres années, des démarches variées ont été explorées afin
d’augmenter I’accés a I’information. Entre autres, des efforts ont été consentis pour
simplifier le contenu de I’information en rédigeant des textes plus lisibles, intelligibles ou
en langage simplifié (Ruel, Kassi, Moreau & Mbida-Mballa, 2011). Aussi, la conception
de matériel avec des personnes présentant une DI est une démarche qui a semblé augmenter
leur accés a I’information; le développement en simultané de contenus textuels et
illustratifs a favorisé une plus grande participation des personnes ainsi qu’une meilleure
compréhension du message (Ruel, Moreau, Kassi & Prud’homme, 2016b).

Des données de recherche sur I’accés a I’information suggerent en effet que les
images et les photos créent plus de connexions au cerveau que ne le font les mots. C’est
pourquoi un message illustré serait mieux enregistré qu’un message simplement lu ou
entendu. Cependant, il serait préférable de présenter simultanément les mots et les éléments
visuels (images/ photos/ pictogrammes) qui y sont associés. Ce jumelage favorise un rappel
d’informations plus élevé chez les lecteurs (Doak & Doak, 2010). La connexion entre le
contenu verbal et visuel est activée en méme temps dans la mémoire. Par ce double codage,
la trace mnésique est alors plus forte (Avgerinou, Pettersson & Sweden, 2011). Etant a
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I’ére du virage numérique et de I’utilisation importante des images, il est important de saisir
que les images ne sont pas uniquement présentes pour égayer le matériel présenté. Elles
deviennent centrales a la communication, a la compréhension et au rappel mnémonique du
message (Felten, 2008).

Malgré la pertinence d’associer le contenu textuel lisible, intelligible ou en langage
simplifié a des images, les recherches nous mettent en garde contre la facilité percue de
cette demarche. Il ne s’agit pas de simplifier les mots utilisés, d’ajouter des photos, des
images ou des pictogrammes pour augmenter la compréhension de I’information. Les
illustrations n’aident pas toujours la compréhension du message. Elles peuvent parfois
augmenter sa confusion considérant que I’image peut représenter des significations
differentes pour I’utilisateur et pour le concepteur (Sutherland & Isherwood, 2016). Aussi,
pour certaines personnes, la présentation simultanée texte-image peut créer une surcharge
cognitive (Hurtado, Jones & Burniston, 2014). En conséquence, le message du concepteur
n’ameéne pas toujours une meilleure compréhension chez les lecteurs (Codling &
Macdonald, 2008).

Enfin, le choix des images doit tenir compte de la culture du public cible. Les
concepteurs de matériel doivent rechercher des éléments visuels qui connectent davantage
avec ce public (Peregrin, 2010). En effet, la familiarité avec un symbole augmente sa
compréhension (Tijus, Barcenilla, Cambon de Lavalette & Meunier, 2007) puisque des
éléments visuels signifiants augmentent la compréhension, le rappel et favorisent
I’adhésion aux consignes (Wallace, Zite & Homewood, 2009).

Pour les personnes ayant un TSA, I’utilisation du canal visuel est a privilégier dans
la construction ou I’adaptation de matériel aux fins éducatives, sociales, de communication
ou pour compenser les déficits des fonctions exécutives. C’est prendre en considération
leur sensibilité perceptuelle exceptionnelle (Mottron, Bouvet, Bonnel, Samson, Burack,
Dawson & Heaton, 2013; Samson, Mottron, Souliéres & Zeffiro, 2011). Il faut mettre a
leur disposition plusieurs formes de représentations visuelles pour rejoindre la variéte de
fonctionnement non verbal qu’on retrouve chez ces personnes, soit par photos,
pictogrammes, dessins schématiques ou codes écrits.

Bien que les résultats des recherches concernant I’utilisation du langage simplifié
et des images ne soient pas toujours concluants, ils suggérent quand méme que c’est une
voie a poursuivre. Dans la présente recherche, il y a donc lieu d’examiner la fagon de
concevoir des offres de service dont le contenu textuel et illustré soit signifiant et
compréhensible pour les personnes présentant une DI ou un TSA et leur famille. Un
consensus semble émerger : la participation active du public cible a I’identification et a la
validation des contenus, textes et images (Dowse, Ramela & Browne, 2011; Ruel, Moreau
& Alarie, 2015; Ruel et al., 20164, b).

Méthodologie

La présente recherche privilégie la méthodologie de la recherche-développement
(Gascon & Germain, 2017; Harvey & Loiselle, 2009; Loiselle & Harvey, 2007). Elle vise
aconcevoir et a réaliser, dans une démarche qualitative, participative et itérative, un produit
qui évolue dans des versions successives, selon les commentaires et les réflexions regus en
cours de son développement (Loiselle & Harvey, 2007). D’une part, la présente recherche-
développement prend en compte les connaissances associées a l’accessibilité, a la
compréhension des messages, aux démarches efficaces de conception et aux codes visuels
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pour les intégrer dans un nouveau produit (aspect théorique). D’autre part, la recherche
permet aussi de vérifier la pertinence et la compréhension du matériel en développement
auprés des parties prenantes (aspect empirique). Elle prévilégie donc une démarche
itérative, concomitante et interdépendante de conception et de validation du matériel
(Loiselle & Harvey, 2007) pour développer, bonifier et illustrer des offres de service qui
soient signifiantes et accessibles pour tous. Pour ce faire, une illustratrice, dipldmée en
design graphique, a été embauchée. Cette personne a pour mandat d’illustrer et d’éditer les
offres de services en y intégrant les contenus écrits et illustrés qui sont révisés ou retouchés
selon les observations et les commentaires recueillis lors des rencontres avec les parties
prenantes et I’équipe de recherche. Concretement, cette méthodologie s’opérationnalise par
des sequences alternées de conception, de validation et de bonification du matériel aupres
des parties prenantes. Cette phase a duré un an. Les prochains paragraphes présentent les
autres dimensions de la méthodologie.

Les participants : les parties prenantes

Au total, 11 personnes présentant une DI ou un TSA ont fait partie de I’un des trois
sous-groupes d’usagers qui ont été rencontrés. Ces personnes ont éte regroupées selon leur
« parcours de vie » (terme utilisé par I’organisation) pour commenter I’offre de service
correspondante. Pour le parcours de vie « Adolescence et transition vers la vie adulte »,
deux (2) personnes ont participé, lors de trois (3) rencontres. Pour le parcours de vie
« Adulte », cing (5) personnes ont participé, lors de deux (2) rencontres, alors que pour le
parcours « Personnes vieillissantes », quatre (4) personnes ont participé lors de trois (3)
rencontres. Elles étaient accompagnées par un total de cing (5) intervenants qui les
connaissaient, répartis dans les trois parcours de vie. En plus d’accompagner les personnes
et de favoriser leur participation, ces intervenants livraient aussi leur opinion concernant
les offres de service puisqu’ils seront appelés a les utiliser. Pour sa part, le comité des
usagers (7 personnes), autre partie prenante, a été rencontré a deux reprises. Il comprend
des familles, des proches et une personne ayant une DI. Un membre de I’équipe de
recherche animait les rencontres. L’illustratrice a participé minimalement a la premiére
rencontre de chacune des parties prenantes. Tous les participants ont été recrutés par
I’organisation, sur une base volontaire, en respectant le certificat éthique obtenu pour
mener cette recherche.

Les sources de données

Deux sources de donneées ont été recueillies. D’abord, le journal de bord de I’équipe
de recherche a permis de documenter le déroulement de la recherche. Il constitue ainsi la
«meémoire vive de la recherche » (Savoie-Zajc, 2000). Il inclut toutes les déemarches
effectuées, les étapes, les notes issues des différentes rencontres avec les parties prenantes
et I’équipe de recherche. Ainsi, a la suite de chacune des rencontres avec les parties
prenantes, les notes du journal de bord refletent & la fois les processus de la recherche-
développement, les aspects sur lesquels doivent porter les modifications aux offres de
service ainsi que ce qui doit étre maintenu, selon les participants. L’écoute des
enregistrements des rencontres a soutenu I’écriture de ces notes. Le journal de bord indique
aussi les choix de création qui se sont matérialisés et les ajustements effectués suite aux
commentaires regus.
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Ensuite, les traces du matériel réalisé constituent une deuxieme source de données.
Les différentes versions du matériel illustrent son évolution et les choix effectués en lien
avec les observations et les commentaires recus. Les traces comprennent notamment les
versions successives des illustrations représentant les personnes présentant une DI ou un
TSA aux différents parcours de vie, ainsi que les versions évolutives des domaines
d’intervention sur lesquels portent les interventions professionnelles, habituellement
traduits en objectifs dans les plans d’intervention (P1).

La methode d’analyse des donnees

Les données recueillies par le journal de bord et les documents colligés (traces) ont
été analysées par la méthode du questionnement analytique qui consiste a poser des
questions au corpus, selon les objectifs de recherche, en lien avec la problématique (Paillé
& Mucchielli, 2012). Dans un premier temps, les objectifs ont été opérationnalisés en
questions qui ont été posées au corpus afin de procéder a un premier niveau d’analyse. De
ces questions investigatives, en sont ressortis des énoncés, des remarques et des
propositions. Un deuxieme niveau de questionnement a ensuite permis de recouper et de
mettre en relation les réponses issues du premier niveau d’analyse. Les réponses a ces
questions investigatives font état des étapes, des réactions, des aménagements et des
processus réalisés en cours de recherche-développement pour en arriver a une derniére
version des offres de service.

Analyse des résultats

La présentation des résultats rend compte d’abord de I’opérationnalisation de la
recherche, qui inclut les étapes réalisées et I’évolution des offres de service au cours de la
recherche-développement. Cette premiére partie de la présentation des résultats répond
davantage au premier objectif de la recherche qui est de concevoir, bonifier, illustrer et
valider les offres du service de réadaptation, afin qu’elles deviennent un matériel
d’information signifiant et accessible aux utilisateurs. Dans un deuxieme temps, la seconde
analyse des données recueillies permet de mieux comprendre la dynamique de création du
matériel réalisé avec les parties prenantes, et de faire ressortir des éléments-clés qui
favorisent une telle démarche. Cette deuxiéme analyse répond principalement au deuxieme
objectif : approfondir le processus de conception des offres de service plus accessibles en
contexte de recherche-développement, avec la participation active des diverses parties
prenantes.

Les étapes de I’opérationnalisation de la recherche-développement

L’ analyse des données collectées en cours de recherche a permis d’identifier les
grandes étapes de conception des offres de service illustrées et plus compréhensibles. Bien
que présentées les unes a la suite des autres, elles n’ont pas été réalisées de fagon linéaire.

Appropriation des objectifs et du contexte de la recherche. Au départ, I’illustratrice
ne connaissait pas le milieu de la réadaptation, sa mission ou les caractéristiques des
personnes presentant une DI ou un TSA. Elle arrivait donc avec une perspective
« nouvelle » face aux taches a réaliser. Une premiere étape a été de prendre connaissance
de la mission de I’organisation, des caractéristiques des personnes présentant une DI ou un
TSA, du contenu a illustrer. Elle s’est approprié les enjeux et les stratégies répertoriées
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pour rendre une information plus accessible sur le plan rédactionnel ou de I’utilisation des
images.

La lecture de documents institutionnels et les échanges avec I’équipe de recherche
lui ont permis de se forger une idée générale des objectifs de la recherche.

Choix stratégiques effectués par I’équipe de recherche. L’équipe de recherche,
incluant I’illustratrice, a procédé a des choix stratégiques tout au long de la démarche
concernant le format des offres de service, leur contenu textuel, la nature des illustrations,
etc.

Dés le début, le choix du format de présentation des offres de service a été fait,
puisqu’il influence la fagon de présenter physiquement les offres de service, de visualiser
I’espace disponible et de projeter I’équilibre entre les contenus textuels et imagés. La
proposition est de les présenter sous forme de feuillets (6 feuilles, format légal, orientation
paysage, rattachées a la pliure du centre). Ce choix a forcé la réduction et la synthése du
contenu écrit, permettant en méme temps de les simplifier, de les schématiser et de les
harmoniser, peu importe le parcours de vie. Les mémes rubriques sont utilisées, dans le
méme ordre de présentation. Ainsi, les pages centrales, de tous les feuillets, sont utilisees
pour illustrer les domaines qui sont au cceur de I’intervention. Tous ces choix ont visé une
cohérence et une continuité entre les différentes offres de service.

Les termes utilisés par I’organisation tels que « parcours de vie », « domaines
d’intervention » ainsi que les noms de ces différents domaines d’intervention ont été
maintenus. Cependant, des descriptions ont été ajoutées pour expliquer ce qu’ils signifient.
Pour illustrer les personnes présentant une DI ou un TSA, il a été décidé de créer deux
personnages de sexe différent qui évoluent en age au travers les différents parcours de vie.
Ils gardent donc les mémes caractéristiques physiques (pigmentation de la peau, couleur
des cheveux). Tous ces choix ont été ensuite validés lors des rencontres avec les parties
prenantes.

Enfin, dans un souci de cohésion, les illustrations déja utilisées par I’organisation
pour representer le processus clinique, le concept de travail interdisciplinaire ou, pour
illustrer le point de vue de la personne, ont été gardées, méme si elles n’avaient pas été
validés par les parties prenantes lors de leur conception.

Au départ, des premiéres esquisses ont été créées par I’illustratrice et elles ont été
présentées a I’équipe de recherche, permettant des ajustements avant de rencontrer les
parties prenantes. De méme, pendant la démarche, les membres de I’équipe de recherche
prenaient connaissance des modifications, avant leur présentation aux différentes parties
prenantes. L’ordre des illustrations et des feuillets a concevoir s’est fait selon I’ordre des
rencontres des parties prenantes.

Validation auprés des parties prenantes. Lors des premieres rencontres avec les
parties prenantes, les esquisses des personnages et de quelques domaines d’intervention
ont été présentées afin de valider leur compréhension et recueillir les réactions des parties
prenantes face au style de conception des illustrations. L’élaboration des différentes offres
de service s’est ensuite poursuivie de fagcon concomitante, chaque partie prenante
contribuant a préciser des détails qui favorisaient une meilleure compréhension du contenu
des offres.
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Les personnes, rencontrées par « parcours de vie », validaient plus spécifiquement
le contenu de I’offre de service de ce parcours ainsi que les domaines d’intervention qui y
sont attribués. Pour sa part, le comité des usagers a commenté davantage sur les offres en
général : le format du feuillet, les représentations des domaines d’intervention, celles des
personnages, ainsi que le contenu textuel des offres.

L’illustratrice a donc congu les offres de service dans une démarche « en spirale »,
passant de I’une a I’autre et profitant des commentaires sur I’une pour améliorer les autres,
surtout en ce qui a trait aux sections communes des offres.

L analyse du journal de bord et des traces du matériel a permis d’identifier quelques
thématiques récurrentes ayant mené a des modifications et a des ajustements des
illustrations. Pour chacune d’elles, des exemples mettent en lumiére la facon dont les
commentaires ont été considérés.

e Représenter positivement les personnes presentant une DI ou un TSA

Les participants sont tres sensibles a la fagon dont les personnes présentant une DI
ou un TSA sont représentées. Plusieurs de leurs commentaires ont porté sur leur
habillement, leurs caractéristiques physiques, et ce, dans un souci de valorisation de ces
personnes. Voici quelques exemples qui illustrent cette thématique.

Apres

RS Modifications réalisées
modifications

Premiére version

Parcours de vie « Adulte »

Personnages Adultes

e Modifier les vétements qui ressemblent
trop a des vétements de style « jogging ».
Retoucher la coupe des pantalons, ajouter
une braguette, une ceinture.

e Modifier le geste du personnage féminin
qui pointe du doigt, pouvant étre interprété
comme un geste autoritaire.

o Etre coquets sans étre trop stylisés.

Parcours de vie « Adolescence et transition

vers la vie adulte »

Personnages Adolescents

e Modifier le style de soulier pour avoir des
souliers plus standard a ce que les gens
portent, selon I’age des personnages.

e Ajouter des accessoires et des objets pour
gu’ils soient davantage comme ceux de
leur &ge (p. ex. écouteurs, sac a main).

e Tenir compte des contextes de vie des personnes présentant une DI ou un TSA

Les parties prenantes ont identifié que les illustrations doivent représenter le plus
possible la réalité des personnes présentant une DI ou un TSA. Aussi, I’importance de
représenter la diversité culturelle a ét¢ nommeée : un des personnages a été modifié, ayant
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la peau halée. Les exemples suivants montrent les modifications réalisées a la suite des
commentaires des parties prenantes.

Premiéere version Apres Modifications réalisées
modifications

Parcours de vie « Enfance-jeunesse »
Domaine : Tes relations
interpersonnelles et tes habiletés
sociales

e Assurer la présence de la
diversité culturelle.

e Représenter les interactions les plus
réguliéres pour les jeunes : amis,
grands-parents, enseignante. Enlever le
policier qui pourrait porter &
confusion. Il ne fait pas partie du
quotidien habituel des jeunes.

Parcours de vie « Adulte »

Domaine : Votre autonomie

e Trouver les gestes d’autonomie les
plus représentatifs des personnes.

e Représenter des activités de la vie
domestique et des activités de la vie
quotidienne : ajout des soins
personnels.

Parcours de vie « Adolescence et

transition vers la vie adulte »

Domaine : Le choix de ton milieu de vie

e Représenter la notion de choix :
illustrer différents types
d’hébergement.

e Réduire le nombre de lignes et les
détails superflus qui nuisent a la
comprehension de I’image.

e Représenter des concepts abstraits, complexes a comprendre et a illustrer

Les enjeux identifies a chacun des parcours de vie, les domaines d’intervention de
méme que le contenu des offres de service abondent de concepts difficiles a illustrer tels
que I’estime de soi, I’autodétermination, la prévention des abus ou la gestion des émotions.
Pour que leur représentation ait du sens, des échanges avec les parties prenantes, toutes
porteuses de différentes perspectives, ont facilité cette démarche et ont permis de
concrétiser et de représenter ces concepts. L’illustratrice a d’abord réalisé une premiére
esquisse. A la suite des commentaires des parties prenantes, les illustrations ont été soit
complétement modifiées, ou encore améliorées et enrichies. A titre d’exemples, suivent
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quelques domaines d’intervention pour lesquels la contribution des parties prenantes a été

significative.

Premiére version

Apres
modifications

Modifications réalisées

Parcours de vie « Enfance-jeunesse »

Domaine : Ton estime de soi

o lllustrer I’essentiel : étre content et
fier de soi, représenté par le pouce en
I’air!

e Le miroir n’a donc pas besoin d’étre
sur toute la hauteur.

Parcours de vie « Adulte »

Domaine : Votre autodétermination

e Montrer une personne qui n’est pas
hésitante. Elle doit illustrer qu’elle
prend une décision.

e Réduire la confusion en enlevant
toute allusion aux 4 points cardinaux :
il y a ajout d’une 5° fléche.

e Faire attention a la couleur des
fleches : éviter les couleurs des feux
de circulation qui portent un message
intrinseque pour plusieurs personnes
et orienteraient leur choix.

Parcours de vie « Personne
vieillissante » Domaine : Les plans
pour votre avenir

Oser présenter les enjeux des plans pour

I’avenir des personnes vieillissantes :

illustrer les choix a faire en prévision de

cette étape, en cas d’une incapacité ou
lorsque confrontées a la maladie ou a la
mort :

e Rédiger son testament.

e Discuter du lieu ou étre hébergé.

e Désirs de fin de vie et expression de
ses dernieres volontés (p. ex.
réanimation, lors de maladie ou du
déces, etc.).
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Parcours de vie « Personne

vieillissante »

Domaine : La prevention des abus

= Attention a ne pas susciter un
sentiment d’impuissance.

= |llustrer a la fois I’abus et une
réaction de défense face a I’abuseur
qui signifie « c’est assez! ».

= Redonner un sentiment de contrdle a
la personne.

2
2

it

Les éléments clés de la recherche-développement

Une seconde analyse des résultats porte sur le processus de recherche-
développement en lui-méme. Qu’apprenons-nous de ce processus dans le contexte de la
conception d’offres de service plus compréhensibles avec des parties prenantes ?

Le processus itératif et entrecroisé de creation. L’analyse des étapes de
I’opérationnalisation met en évidence le processus itératif de la recherche-développement
entre I’illustratrice, les parties prenantes et I’équipe de recherche. En effet, les produits sont
le fruit d’allers et retours de création-bonification-validation entre tous ces acteurs de la
recherche. Bien que les allers-retours se répetaient auprés de parties prenantes provenant
de parcours de vie différents, les commentaires profitaient a plus d’un parcours de vie et a
plus d’une illustration. Le développement ne s’est donc pas effectué de fagcon indépendante
et linéaire, par parcours de vie, mais plutét de fagon entrecroisée et interconnectée entre
tous les parcours de vie et toutes les parties prenantes de cette recherche, ce qui a profite a
toute la démarche et facilité I’harmonisation entre les différents produits développés.

Un engagement des parties prenantes... dans une démarche collaborative. La
participation active de toutes les parties prenantes et leur engagement tout au long du
processus de création est un elément clé de cette démarche de recherche-développement.
En effet, le processus itératif ttmoigne de I’engagement des parties prenantes et de leur
volonté de contribuer au développement de ce matériel qu’elles voient utile et pertinent.
Les parties prenantes ont souligné, lors des rencontres, leur satisfaction d’étre consultées
et de faire une différence. Elles participaient avec intérét aux rencontres et formulaient
leurs commentaires. Il semble que le fait d’étre sollicitées pour exprimer leur avis et leurs
suggestions leur donnait la permission de ne pas acquiescer automatiquement a ce qui était
présenté. Pour les personnes présentant une DI ou un TSA, les illustrations suscitaient
davantage de commentaires que le contenu écrit. Certaines d’entre elles avaient davantage
besoin du soutien des intervenants-accompagnateurs pour reformuler les questions
adressees par I’illustratrice ou la chercheuse, ou pour exprimer leur opinion et leurs
commentaires.

Aussi, d’une rencontre a I’autre, ils appréciaient voir I’évolution du travail accompli
et les changements issus de leurs remarques. De méme, les modifications qui émanaient
des remarques des autres parties prenantes, étaient intégrées au matériel présenté et elles
étaient signalées et expliquées. Les participants pouvaient alors les accepter, les rejeter ou
les modifier.
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Enfin, la réalisation de la recherche-développement a profité de la présence des
deux collaboratrices du milieu de pratique. Leur connaissance intrinseque du milieu, des
valeurs organisationnelles, des clientéles a desservir et de leurs besoins de méme que des
services a offrir a permis de bien orienter la création des premiéres esquisses, autant celles
concernant les personnages que les domaines d’intervention. Elles ont pu guider
I’illustratrice dans le sens a donner aux concepts et permettre leur actualisation au travers
des gestes concrets et signifiants a illustrer. Elles ont donc fait partie intégrante de la
démarche en étant membre de I’équipe de recherche.

L’ouverture et la flexibilité de I’illustratrice pour une création a plusieurs mains !.
L’illustratrice a dG modifier sa facon habituelle de travailler. Cette recherche-
développement a exigé de sa part un engagement sur une année, dans une démarche de
création a plusieurs mains, avec les différentes parties prenantes et I’équipe de recherche.
De plus, le travail effectué a été constamment commenté, évalué et modifié au regard des
besoins d’accessibilité de I’information, de sa compréhension, de sa représentativité et des
valeurs a promouvoir.

L’illustratrice a démontré une ouverture indéniable lui permettant de connaitre et
de comprendre un monde extérieur a son monde habituel. De méme, sa flexibilité lui a
permis de s’ajuster a une facon itérative de création, a plusieurs voix. Ce faisant, elle est
devenue I’intermédiaire par lequel les illustrations et les offres de service ont été congues
symboliquement a plusieurs mains. L’illustratrice a mis ses compétences et son talent au
service des parties prenantes. Dans ce contexte, le style trés personnel de cette
professionnelle n’a pas pu s’exprimer autant. Son style distinctif de création a ainsi été
« sacrifie » au profit des intéréts et des attentes des parties prenantes, leur permettant
d’influencer son processus de création. Dans ce contexte, des tensions auraient pu s’élever
entre la liberté artistique et la prise en compte des parties prenantes. L’ouverture et la
flexibilité de I’illustratrice ont donc été des qualités essentielles, un élément clé pour
s’engager dans ce processus.

Discussion des résultats

La méthodologie de la recherche-développement a favorisé la contribution des
parties prenantes au développement de matériel d’information. Comme présentée par
Loiselle et Harvey (2007), cette méthodologie contribue au développement de matériel, ici
les offres de service, sur une période de temps. Celles-ci se sont transformées, de facon
itérative, évoluant de version en version, de rencontre en rencontre, d’une partie prenante
a une autre. Les expertises en rédaction et en design se sont jumelées aux expertises des
personnes présentant une DI ou un TSA, du comité des usagers, des intervenants-
accompagnateurs et des collaboratrices du milieu de pratique. Ce maillage d’expertises et
I’ouverture de tous pour developper un objet centré sur les pratiques sont des éléments
importants pour la réalisation d’une recherche-développement (Gascon & Germain, 2017).

Méme si la participation des parties prenantes a la conception de mateériel constitue
un moyen répertorié pour augmenter I’accés a I’information, notamment pour les personnes
ayant des compétences réduites en littératie (Ruel et al., 2015), peu de démarches itératives
sont réalisées avec les parties prenantes afin d’assurer un réel accés a I’information. Cette
recherche a donc permis d’approfondir le domaine d’adaptation de I’information, ce qui
est encore trop peu évalué ou développé (Codling & Macdonald, 2008). En effet, méme si

Language and Literacy Volume 20, Issue 1, 2018 Page 179



plus de matériel « accessible » ou en « langage simplifié » est développé, ce matériel est
encore rarement disponible, méme dans les services destinés aux personnes ayant une DI
(Ruel et al., 2016a). Il est rarement évalué par les personnes ayant une DI ou un TSA, leur
famille, leurs proches ou leur intervenant-accompagnateur.

La démarche de conception de matériel, par des approches participatives, a des
retombées sur I’autonomisation des personnes et sur leur pouvoir d’agir (Jouét, 2013; Ruel
et al., 2016b). Aussi, les résultats illustrent I’intérét et la capacité des personnes a reagir
aux illustrations et a les commenter, préférablement au texte. En effet, les illustrations
suscitent plus de réactions, d’interactions et de participation de la part des personnes
présentant une DI, notamment (Ruel et al., 2016b). La création d’illustrations signifiantes,
qui tiennent compte de la culture des parties prenantes, est ainsi a privilégier (Peregrin,
2010). Lorsque les eléments visuels, ajoutés aux contenus écrits, ont été choisis, validés ou
génerés avec les personnes du public cible, ils augmentent I’acquisition de connaissances
chez ces personnes (Dowse, Ramela, Barford & Browne, 2010). Dans ces situations, ces
auteurs ont noté que les illustrations diminuent la quantité requise de lecture et elles
clarifient les informations. Elles viennent réduire les risques de confusion du sens a donner
aux illustrations, tel que craint et formulé par Codling et MacDonald (2008).

Dans le contexte de dispensation de services de santé et de services sociaux, les
informations sont souvent communiquées oralement. Or, cette voie de communication
comporte quelques enjeux qui nuisent a I’acces a I’information. Les personnes vivant des
situations de handicap risquent davantage de ne pas intégrer les informations partagees
oralement (Sadowski, 2011). La stratégie recommandée est de présenter simultanément un
matériel écrit en format accessible, qui reprend la méme information que celle donnée
oralement. Cette facon de faire renforce le message verbal (Oates & Paashe-Orlow, 2009).
Du mateériel tangible, tel que celui développé lors de cette recherche, peut étre révise par la
personne et ses proches a la suite de la rencontre, ce qui favorise I’intégration et la
compréhension de I’information (Ruel, Moreau, Ndengeyingoma & Allaire, 2018). Le
matériel lisible, intelligible et illustré semble mieux répondre aux besoins d’information.
Pour les personnes présentant une DI, les compétences en littératie visuelle sont parfois les
seules qu’elles pourront acquérir pour fonctionner dans leur environnement et prendre des
décisions (Alberto, Fredrick, Hughes, Mcintosh & Cihak, 2007). Pour les personnes
présentant un TSA, la perception joue un réle important, d’ou la pertinence d’utiliser un
médium visuel; le modele de surfonctionnement perceptif explique entre autres la présence
de capacités particuliéres et des forces qui se retrouvent chez plusieurs personnes ayant un
TSA (Jacques, Jaquet, Chrétien, Stipanicic & Ruel, 2017). Selon ces auteures, ces capacites
jouent un role tant dans la détection, I’identification et la manipulation de I’information
visuelle ainsi que la mémorisation des détails. Les offres de service, telles que congues
répondent donc & cette caractéristique de ces personnes, ce qui devrait permettre une plus
grande compréhension des services.

Enfin, la recherche-développement s’inscrit dans une perspective d’accés a
I’information pour tous. Un texte simplifié et illustré augmenterait la compréhension du
message pour tous les citoyens, autant les personnes ayant un faible ou un haut niveau de
littératie. D’abord, I’ajout d’images au texte simplifié aide la compréhension des personnes
ayant un faible niveau de littératie alors que pour le deuxiéme groupe, sans étre nécessaire
a la compréhension, il semble que I’ajout d’images a un texte simplifié facilite une prise
de décision éclairée (Meppelink, Smit, Buurman & Van Weert, 2015).
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Conclusion

La recherche-développement est une méthodologie qui est bien adaptée aux
recherches qui se font avec les parties prenantes. En effet, les séquences alternées de
conception, d’illustration et de validation profitent de la proximité avec les parties
prenantes et elles en facilitent les retombées concrétes. Ainsi, un matériel de présentation
des services est maintenant disponible. Les offres de service illustrées et en langage
simplifié*, validées par les parties prenantes, favorisent une plus grande compréhension de
services dispensés aux personnes présentant une DI ou un TSA, a leur famille et aux
proches, selon leur parcours de vie. Ces outils sont aussi pertinents et utiles aux
intervenants, dans leurs interventions aupres d’eux.

Comme retombée, le matériel développé dans le cadre de cette recherche a
contribué au déploiement d’une démarche visant I’élaboration d’un modele de PI plus
accessible et signifiant pour les personnes présentant une DI ou un TSA. Ainsi, la direction
du service de réadaptation a soutenu I’élaboration d’un gabarit d’un PI qui utilise les
personnages et les domaines d’intervention de chacun des parcours de vie. De plus, la
préparation et le déploiement d’une formation ont été associés a cette démarche de Pl
accessible, notamment pour soutenir la rédaction d’objectifs qui soient plus
compréhensibles par les personnes, tout en favorisant leur prise de parole lors de
I’identification desdits objectifs.

Cette recherche comporte cependant quelques limites. Malgreé I’effort de concevoir
des offres de service accessibles et signifiantes, des phrases demeurent trop longues et des
expressions sont encore trop complexes. Les offres pourraient étre encore révisées et
améliorées. Les parties prenantes ont cependant apprécié cet effort de réduction et de
simplification, méme imparfait. Pour certaines personnes, surtout celles présentant une DI,
un accompagnement sera nécessaire pour favoriser une meilleure compréhension des
offres. Toutefois, la juxtaposition des contenus textuels et illustrés a augmenté I’intérét et
le niveau de signifiance chez les participants. Enfin, la compréhension des offres de service
n’a pas été vérifiée aupres d’autres personnes présentant une DI ou un TSA qui n’ont pas
participé au projet. Une étude de I’application de ces offres de service pourrait faire I’objet
d’une recherche a venir. Enfin, une démarche similaire pourrait étre envisagée aupres d’un
autre public cible, comme les familles vulnérables, les personnes immigrantes ou les
personnes ageées en perte d’autonomie ou présentant des déficits cognitifs.
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