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INTRODUCTION

Un grand nombre de recherches ont porté sur
Pintégration sociale des personnes présentant une
déficience intellectuelle (Schalock, 1995; lonescu,
1997; Pilon, Arsenautl & Gascon, 1994; Bonin, Paré &
Durand, 1996; Fougeyrollas, Noreau, Bergeron,
Cloutier, Dion & St-Michel, 1998; Desrosiers, 1998;
Paré, 1994, 1998) et des personnes présentant des
incapacités  associées (Fougeyrollas, Cloutier,
Bergeron, Coté & St Michel, 1998). Par contre,ily a
peu de connaissances disponibles sur ia combinaison
des deux phénomeénes en relation avec le profil des
habitudes de vie et les facteurs environnementaux.

Le modéle conceptuel sur lequel s’appuie cette étude
est celui du processus de production du handicap. Ce
modéle anthropologique vise essentiellement 2
expliquer la dynamique du processus interactif entre
les facteurs personnels (intrinséques) et les facteurs
environnementaux (extrinséques) déterminant la
qualité des situations de participation sociale vécues
selon les habitudes de vie correspondant a 1’age, au
sexe et 4 I’identité¢ socioculturelle des personnes
(Fougeyrollas, Cloutier, Bergeron, C6té & St Michel,
1998). C’est un modele universel qui s’applique & tout
étre humain. L’essence de ce modéle systémique est
de bien comprendre la relation interactive entre les
facteurs personnels et les facteurs environnementaux
en lien avec les habitudes de vie des personnes.

Le modele du processus de production du handicap est
novateur puisqu’il permet de mettre en valeur les
aptitudes de la personne sans nécessairement accorder
une valeur disproportionnée a une atteinte a 1’intégrité

physique ou intellectuelle de I’individu. Le modéle
n’établit donc pas de facto une relation causale
automatique entre le systéme organique et les aptitudes
ou capacités de I’individu. En effet, le modéle proposé
préfere prendre en compte 1’ensemble des éléments
personnels beaucoup plus vastes (comme une pauvreté
de stimulation sociale entre autres) pour en considérer
les impacts sur le développement des capacités
intellectuelles des personnes. De ce fait, il n’y a pas
lieu de stigmatiser la personne, en mettant I’accent sur
une déficience obligatoire des systémes organiques
pour expliquer les incapacités intellectuelles de cette
personne. Ce modele permet donc d’étre cohérent avec
les pratiques actuellement en vigueur chez les interve-
nants qui ont travaillé auprés des personnes ayant des
difficultés dans les compétences comportementales ou
un déficit intellectuel qui ne peuvent étre associés a
des causes organiques manifestes ou non. Par contre,
il faut préciser qu’on ne retrouve pas dans ce modele
un éclairage aussi défini en relation avec les types
d’aide requis comme celui proposé dans le modéle de
I’association américaine du retard mental. L’ Associa-
tion américaine du retard mental propose un soutien
requis sous forme d’intensité (intermittent - limité -
important - intense) tandis que le modéle du proces-
sus de production du handicap définit le type d’aide
requis en relation avec le niveau de réalisation qui est
soit «sans difficulté», soit «avec difficulté».

Les objectifs spécifiques de cette étude sont :

* d’identifier le niveau de réalisation et le type
d’aide requise pour réaliser les habitudes de vie
des personnes présentant une incapacité
intellectuelle ayant d’autres incapacités assocides;
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* d’identifier les situations ou les facteurs
environnementaux qui facilitent ou limitent la
réalisation d’une activité courante ou d’un rdle
social.

METHODOLOGIE
Les sujets

Au total, 72 sujets ont participé a cette recherche. Les
sujets présentent une incapacité intellectuelle 1égére,
moyenne ou sévére avec des incapacités associées. Cet
¢échantillonnage comprend 36 femmes (49,3 %) et 37
hommes (50,7 %).

Instruments

Nous utiliserons deux instruments aux fins de cette
étude:

e L’instrument de «Mesure des habitudes de vie»
(MHAVIE 2.1) permet d’établir de fagon
quantitative le niveau de difficulté et le type d’aide
requise (aide humaine, aide technique ou
aménagement) pour réaliser une habitude de vie.
Deux cent trente (230) questions ont été formulées
selon les treize catégories de la nomenclature des
habitudes de vie de la classification «Processus de
production du handicap». Un score moyen de 0 &
9 a été établi pour chacune des treize catégories
par individu et pour I’ensemble de 1’échantillon.
Le score 0 correspond & une habitude de vie non
réalisée. Les scores de 1 a 9 indiquent donc un
degré d’autonomie croissant. Le score 1
correspond a une habitude de vie réalisée par
substitution, c¢’est-a-dire par une tierce personne et
le score 9 a une autonomie compléte dans la
réalisation des habitudes de vie.

¢ DL’instrument «Mesure de la qualité de
I’environnement» (MQE 1.0) permet d’évaluer
Pinfluence de I’environnement sur la participation
sociale d’un individu ou d’une population
spécifique en relation avec ses capacités, ses
limites et d’autres caractéristiques personnelles
(Fougeyrollas, Noreau & St Michel, 1997). Pour
mesurer I’influence des facteurs environnemen-
taux sur les activités quotidiennes ou les rdles
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sociaux d’une personne ou d’une population,
I’échelle va d’un score négatif (-3 4 -1) 3 un
score positif (1 & 3) en passant par un score neutre
signifiant aucune influence (0). Ces facteurs
peuvent influencer la participation sociale soit par
un obstacle ou un facilitateur non spécifié (n) ou,
tout simplement, les facteurs environnementaux ne
s’appliquent pas (p). L’instrument est composé de
84 questions formulées a partir de la nomenclature
des facteurs environnementaux de la classification
«Processus de production du handicap».

Déroulement

Les entrevues ont été menées a domicile, auprés de
chaque sujet. S’il ne pouvait répondre, il y avait une
personne significative qui le faisait en son nom. La
plupart des usagers vivent dans des familles d’accueil,
les autres vivent dans leur milieu familial. Le
chercheur principal a réalisé les entrevues. Il a avisé
les répondants que les résultats individuels de cette
recherche restaient confidentiels et que seuls les
résultats de 1’échantillonnage seront remis au centre de
réadaptation.

La durée de passation des questionnaires a été
d’environ 4 heures et I’expérimentation s’est déroulée
sur une période approximative de 3 mois parce que la
disponibilité des milieux était restreinte par toutes
sortes de contraintes humaines et organisationnelles.
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RESULTATS

Les objectifs de I’étude étaient, d’une part d’identifier
le niveau de réalisation ou de participation sociale et le
type d’aide requise pour réaliser les habitudes de vie,
et, d’autre part, d’identifier les facteurs
environnementaux qui facilitent ou limitent la
réalisation des activités courantes des personnes
présentant une incapacité intellectuelle associée a
d’autres incapacités. L’étude démontre une grande
variation dans les scores de réalisation ou de
participation des usagers pour 1’ensemble des
catégories et des sous-catégories des habitudes de vie.
Le niveau de participation des usagers est trés bas et ils
ont besoin d’aide humaine et technique ainsi que
d’aménagements pour étre en mesure de demeurer
dans leur milieu de vie. En ce qui concerne les
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facteurs environnementaux, on observe qu’il y a 42
facteurs (50,0 %) qui aident a la réalisation d’une
activité favorisant et assurant le maintien des usagers
dans la communauté.

connaissances théoriques et pratiques sur les
incapacités et sur le maintien des acquis fonctionnels.
En somme, dans une perspective d’amélioration
continue de la qualité de vie des personnes présentant

une incapacité intellectuelle associée a d’autres
incapacités, le développement des stratégies pour
diminuer les obstacles environnementaux dans le
contexte personnel et communautaire est & réaliser de
toute urgence.

CONCLUSION

Les résultats de I’étude nous suggérent de fournir aux
intervenants une formation continue au plan des
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