ayant des incapacités
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Editorial

epuis maintenant plus de deux dé-

cennies, promouvoir l'autodétermi-

nation est devenu une importante

dimension du discours et des mis-

sions poursuivies, notamment dans
le champ des incapacités. Citons par exemple,
I'Office des personnes handicapées du Québec
qui, dans sa politique A part entiére : pour un
véritable exercice du droit a I'égalité (OPHQ,
2009) insiste sur le fait que I'un des grands dé-
fis qui nous attend, consiste a assurer une so-
ciété orientée vers une réponse optimale aux
besoins essentiels des personnes présentant
des déficiences et des incapacités. Dans ce
contexte, améliorer l'autodétermination repreé-
sente un objectif largement et hautement valo-
risé qui influence les politiques d’établissement
ainsi que les pratiques d’intervention considé-
rant leur importance pour améliorer la qualité
de vie de ces personnes.

Or, concrétiser cette vision requiert non seule-
ment une réorganisation des services offerts
par la société, mais également une améliora-
tion des capacités des personnes puisque pour
participer activement, elles doivent posséder et
manifester des comportements autodétermi-
nés, ce qui n'est malheureusement souvent
pas le cas. L'autodétermination peut étre per-
cue comme étant les habiletés et aptitudes re-
guises chez une personne, lui permettant d'agir
directement sur sa vie en choisissant librement
sans étre influencée de maniére exagérée par
des agents externes. Dans cette perspective,
plusieurs travaux réalisés ont permis d’élaborer
des modeles conceptuels, des instruments de
mesure et des programmes d’interventions vi-
sant a favoriser I'émergence de comporte-
ments autodéterminés chez des personnes
présentant des incapacités.

Cette quéte de solutions novatrices a notam-
ment suscité, depuis une dizaine d’années, un
intérét particulier envers le développement et
'expérimentation de solutions technologiques
spécifiqguement congues et adaptées en fonc-
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tion des besoins des personnes. Ce type de
technologies est maintenant connu sous le
nom de technologies de soutien a I'autodéter-
mination (TSA). Pour plusieurs personnes pré-
sentant des incapacités, l'utilisation de telles
technologies facilite grandement la réalisation
de plusieurs taches quotidiennes (préparation
des repas, gestion de I'horaire, planification du
budget), diminue le nombre d’erreurs, favorise
l'apprentissage de nouvelles compétences et
facilite leur intégration et leur participation dans
la communauté.

Bien au fait des bienfaits des TSA, les Améri-
cains ont rédigé et entériné une déclaration
des « droits des personnes présentant des in-
capacités cognitives a la technologie et a I'ac-
cés a linformation » (colemaninstitute.org/de
claration). Cette déclaration précise que 28 mil-
lions d’Américains présentent des incapacités
cognitives, telles que déficiences intellectuel-
les, troubles de santé mentale séveres et per-
sistants, lésions cérébrales, accidents vascu-
laires cérébraux et maladies neurodégénéra-
tives. Elle ajoute que l'accés a des techno-
logies compréhensibles et utilisables est né-
cessaire pour toute personne dans notre so-
ciété, particulierement celles présentant des in-
capacités, afin de promouvoir leur autodétermi-
nation et leur permettre de s’engager de ma-
niere significative dans les principaux aspects
de sa vie. La déclaration stipule également
limportance de développer des technologies
basées sur les principes de la conception uni-
verselle qui guident les standards des meil-
leures pratiques et assurent sécurité et vie pri-
vée.

Les textes qui suivent ciblent trés bien I'éten-
due et la diversité des défis a relever. Certains
proposent des définitions et des modeles con-
ceptuels qui ne manqueront pas d'alimenter
nos réflexions quant a la nature et I'essence
implicites & l'autodétermination; il ne faut plus
faire a la place des personnes ou pour leur é-
viter des situations potentiellement difficiles,
mais faire avec elles, les accompagner dans
leur quéte d’exercer davantage de contréle sur
leur vie. En plus des soutiens développés et of-
ferts jusqu'a présent, nous croyons que les
TSA représentent un nouvel ensemble de moy-
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ens novateurs et des plus prometteurs pour
mieux outiller les personnes présentant des in-
capacités a s'adapter a leurs défis quotidiens.
Plusieurs solutions technologiques ont fait I'ob-
jet d’expérimentations rigoureuses qui ont dé-
montré leur utilité et leur potentiel. Par exem-
ple, des chercheurs poursuivant I'objectif de
soutenir des personnes qui souhaitent partici-
per directement aux différentes enquétes les
concernant ont développé une interface de
sondage facilement navigable sur un iPad, ce
qui leur permettra de participer plus activement
a la conception des mesures de soutien, des
services et des environnements qui présentent
un impact sur leur vie. D’autres études ont dé-
montré I'utilité d’applications d’assistance a la
réalisation de taches permettant de program-
mer in vivo 'ensemble des étapes d’'une tache
a l'aide de photos, séquences vidéo et com-
mentaires audio. Par ailleurs, afin de soutenir
les étudiants ayant des troubles d’apprentis-
sage, des spécialistes suggerent la numérisa-
tion et la reconnaissance optique des carac-
teres, la lecture d’écran, le format audio des
textes, la dictée vocale, les correcteurs ortho-
graphigues et grammaticaux ainsi que la sché-
matisation conceptuelle comme étant des solu-
tions potentielles. Or, bien qu’il existe une pa-
noplie de ces technologies, les résultats dé-
montrent que les étudiants les utilisent peu, op-
tant davantage pour des technologies moins
spécialisées comme les téléphones intelligents
et les fichiers MP3.

Ceci nous porte a croire que le simple fait de
développer et rendre accessibles des solutions
technologiques aux personnes présentant des
incapacités ne suffira pas a en garantir une uti-
lisation efficiente. Malgré le grand intérét et les
démarches concrétes d’acquisition de techno-
logies par des milieux d’intervention, plusieurs
avouent éprouver des difficultés a implanter
ces technologies dans leurs pratiques cliniques
en raison d'obstacles liés au processus de ges-
tion de leur établissement, sans compter que
s'ajoutent a cela des enjeux éthiques. Pour
faire face a ces défis, un outil de réflexion por-
tant sur les enjeux éthiques ainsi qu'un modéle
de gestion de l'innovation technologique qui
tient compte des composantes cliniques, tech-
nologiques et de gestion sont proposés. Fort
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de ces constats, certaines questions n'ont plus
raison d'étre. Les technologies de soutien sont-
elles utiles pour les personnes présentant des
incapacités? Affirmatift Ces personnes de-
vraient-elles avoir accés a de telles technolo-
gies? Affirmatifl Ces technologies peuvent-
elles soutenir ces personnes dans I'acquisition
de comportements autodéterminés et favoriser
leur participation sociale? Oui, oui et encore
oui! Mais alors gu’est-ce qu’on attend? Ou sont
les bogues? D’abord, je crois qu'il faut revisiter
nos idées précongues, nos croyances et nos
valeurs. Leur nature est directement respon-
sable de nos perceptions quant aux capacités
de ces personnes et des occasions que nous
leur offrons ou non de les exprimer ou encore
d’en acquérir de nouvelles! Ensuite, je crois
qgue nous sommes fortement limités par un
contexte social ou ressources humaines et ma-
térielles sont de plus en plus rarissimes en rai-
son du contexte économique. De plus, un tel
changement interpelle de nombreux enjeux é-
thiques, personnels, professionnels, organisa-
tionnels et sociétaux.

Ainsi, malgré la popularité croissante du prin-
cipe d'autodétermination et des TSA, beau-
coup reste a faire afin de développer une ter-
minologie commune, améliorer les moyens
d'en évaluer I'émergence et de les appliquer
dans toutes les sphéres de l'intervention. Evi-
demment, ceci ne se fera pas sans heurts. Des
obstacles matériels et humains se dresseront
devant nous, mais les TSA font, petit a petit,
leur preuve. Il nous appartient maintenant de
nous assurer que nos babines suivent nos bot-
tines!

Yves Lachapelle, Ph.D.
Rédacteur invité

Professeur titulaire

Département de Psychoéducation
Université du Québec a Trois-Riviéres
Québec, Canada
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or over two decades, promoting self-

determination has become an im-

portant dimension of discourse and

missions pursued especially in the

field of disabilities. For example, the
Office des Personnes Handicapées du Québec
which, in its policy A part entiére : pour un véri-
table exercice du droit a I'égalité (OPHQ 2009)
emphasizes that one of the major challenges
ahead, is to ensure a society oriented towards
an optimal response to the essential needs of
people with impairments and disabilities. In this
context, improving self-determination is a wide-
ly and highly valued goal which influences the
establishment of policies and intervention prac-
tices considering their importance for improving
the quality of life of these people.

However, realizing this vision requires not only
a reorganization of the services offered by our
society, but also improving people's abilities to
participate actively as they should possess and
demonstrate self-determined behavior which is
unfortunately often not the case. Self-determin-
ation can be viewed as the skills and abilities
required in a person, allowing him/her to act
directly on his life by choosing freely without
being exaggeratedly influenced by external
agents. In this perspective, several studies
have made it possible to develop conceptual
models, measuring instruments and interven-
tion programs to promote the emergence of
self-determined behavior in people with disabil-
ities.

This quest for innovative solutions has, in the
last decade, attracted particular interest in the
development and testing of technological solu-
tions specifically designed and tailored to the
needs of people. This type of technology is
now known under the name of self-determin-
ation support technologies (SDST). For many
people with disabilities, the use of such techno-
logies greatly facilitates the realization of sev-
eral daily tasks (meal preparation, time man-
agement, budget planning), reduces the num-
ber of errors, promotes learning new skills and

facilitates their integration and participation in
the community.

Well aware of the benefits of SDST, the Ameri-
cans drafted and endorsed a statement of the
“Rights of people with cognitive disabilities to
technology and access to information”
(colemaninstitute.org/declaration). The declara-
tion states that 28 million Americans with co-
gnitive disabilities such as intellectual disability,
severe persistent mental health illness, brain
injury, stroke and neurodegenerative disorders.
It adds that access to understandable and us-
able technologies is necessary for anyone in
our society, especially those with disabilities, to
promote self-determination and enable them to
engage meaningfully in key aspects of his life.
The declaration also states the importance of
developing technologies based on the prin-
ciples of universal design, which guide best
practice standards and ensure security and
privacy.

The following texts target very well the extent
and diversity of those challenges. Some pro-
pose definitions and conceptual models which
will surely feed our reflections on the nature
and meaning of self-determination; we shall
stop doing for the people or in order to avoid
them potential difficult situations, and start
doing with them, supporting them in their quest
for exerting greater control over their lives. In
addition to developed and offered support, we
believe that SDST represent a new set of in-
novative and promissing approaches which will
better prepare people with disabilities to cope
with their daily challenges. Several technologic-
al solutions have been the subject of rigorous
experiments that have demonstrated their use-
fulness. For example, researchers pursuing the
objective of supporting people who want to par-
ticipate directly in the various investigations
concerning them have developed an easily
navigable interface survey on an iPad which
will enable them to participate more actively in
the design of support measures, services and
environments that have an impact on their
lives. Other studies have demonstrated the
usefulness of tasks completion apps for pro-
gramming, in vivo, every steps of a task com-
bining photos, video and audio comments. Fur-
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thermore, in order to support students with
learning disorders, experts suggest scanning
and optical character recognition, screen read-
ing, audio text format, voice dictation, spell
checkers and grammar as well as concept
mapping as potential usefull solutions. How-
ever, although there is a wide variety of these
technologies available, results show that stu-
dents choose to use less specialized technol-
ogies such as smart phones and MP3 files.

This leads us to believe that simply developing
and providing access to technological solutions
for people with disabilities will not be enough to
guarantee their efficient use. Despite the great
interest and practical approaches to acquire
technologies, many services providers admit
having difficulty implementing these technol-
ogies in their clinical practice due to obstacles
in their management process in addition to
some ethical issues. To address these chal-
lenges, a tool for reflection on ethical issues as
well as technological innovation management
model that takes into account the clinical com-
ponents, technology and management are pro-
posed. Based on these observations, some
guestions have no reason to be anymore. Are
support technologies useful for people with dis-
abilities? Affirmative! Should these people have
access to such technologies? Affirmative! Can
those technologies support these individuals in
the acquisition of self-determined behaviors
and promote their social participation? Yes, yes
and yes again! Well then, what are the bugs?
First | think we need to revisit our preconcep-
tions, beliefs and values. Their natures are dir-
ectly responsible for our perceptions about the
capacities of these people and consequently
the opportunities we offer them or not to ex-
press them or to acquire new ones! Also, | be-
lieve we are severely limited by a social context
where human and material resources are be-
coming increasingly rare due to the economic
context. Moreover, such a change calls many
ethical, personal, professional, organizational
and societal challenges.

Thus, despite the growing popularity of the
principle of self-determination and SDST, much
remains to be done to develop a common ter-
minology, improved means to assess their
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emergence and apply them in all spheres of
intervention. Obviously, this will not happen
smoothly. Human and material obstacles will
stand in front of us, but SDST are demonstra-
ting, slowly but surely, their usefulness. It is
now up to us to ensure that we “Walk the talk!”

Yves Lachapelle, Ph.D.
Guest Editor

Full professor

Department of Psychoeducation
Université du Québec a Trois-Riviéres
Québec, Canada
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Résumé

En 2009, I'Office des personnes handicapées du Québec publiait sa politique A part entiére : pour
un véritable exercice du droit a I'égalité (OPHQ, 2009) ou il est notamment fait mention que 'un des
grands défis qui nous attend consiste a assurer une société orientée vers une réponse optimale aux
besoins essentiels des personnes présentant des déficiences et des incapacités. Concrétiser cette
vision requiert non seulement une réorganisation des services offerts par la société, mais également
une amélioration des capacités des personnes. Or, pour participer activement, ces personnes doivent
posséder un bon degré d’autodétermination ce qui n’est souvent malheureusement pas le cas. Dans
ce contexte, cet article vise a (a) présenter une définition ainsi qu’'un modéle conceptuel et fonctionnel
de l'autodétermination, (b) démontrer I'utilité et I'efficacité de certaines technologies en soutien a
'apprentissage et a 'émergence de comportements autodéterminés et (c) contextualiser I'utilisation
des technologies en soutien a I'autodétermination dans une vision de soutien au fonctionnement hu-
main.

Mots-clés : autodétermination, technologie, soutien, participation sociale, processus de production du
handicap, personnes ayant des incapacités

Abstract

In 2009, I'Office des personnes handicapées du Québec published its policy A part entiére : pour
un véritable exercice du droit & I'égalité (OPHQ, 2009) where it is mentioned that one of the biggest
challenges ahead of us is ensuring a society focused on an optimal response to the basic needs of
people with disabilities. Realizing this vision requires not only a reorganization of services, but also
improving people’s abilities. In order to actively participate they must be empowered, which unfortu-
nately is often not the case. This article aims to (a) provide a definition as well as a conceptual and
functional model of empowerment, (b) demonstrate the usefulness and effectiveness of certain tech-
nologies to support learning and the emergence of empowered behavior and (c) contextualize the use
of technology to support empowerment.

Keywords : empowerment, technology, support, social participation, disability creation process, peo-
ple with disabilities
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de la théorie a la pratique!

a société québécoise a vecu dimpor-

tants changements dans ses systemes

éducatifs et sociaux au cours des der-

nieres décennies. L'un de ces change-

ments concerne nos perceptions des
personnes présentant des déficiences et des
incapacités dans la mesure ou elles sont main-
tenant reconnues comme citoyens a part en-
tiere a qui I'on doit garantir égalité de droit et
de traitement. Suivant la parution de la Charte
des droits et libertés du Québec (1975), une
succession de mouvements et d’approches tels
gue la normalisation, la valorisation des roles
sociaux, l'intégration, l'inclusion et la participa-
tion sociale, ainsi que l'autodétermination, sont
venus paver la voie a l'arrivée de pratiques
d’intervention spécialisées centrées sur les be-
soins des personnes.

Dans cette foulée, I'Office des personnes han-
dicapées du Québec publiait récemment sa po-
litique A part entiére: pour un véritable exercice
du droit a I'égalité (OPHQ, 2009) dans laquelle
il est fait mention de trois grands défis et de
onze priorités d’intervention qui doivent étre
ciblés au cours de la prochaine décennie. L'un
de ces grands défis consiste a assurer une
SOciété orientée vers une réponse optimale aux
besoins essentiels des personnes présentant
des déficiences et des incapacités, notamment
en leur offrant la possibilité de vivre & domicile,
de se loger adéquatement, de s’exprimer, de
communiquer et de se déplacer sans contrain-
tes d’'accessibilité, de temps ou de codts et ce,
peu importe leur milieu de vie. Cette orientation
vise a accroitre la participation sociale de ces
personnes dans tous les secteurs de la vie
quotidienne (a I'école, sur le marché du travail,
dans les activités de loisirs, sportives et cultu-
relles, etc.). Pour se concrétiser, cette vision
requiert non seulement une réorganisation des
services offerts par la société, mais également
une amélioration des capacités des personnes.
En effet, pour participer activement, ces per-
sonnes doivent exercer un certain contréle sur
leur vie, ce qui requiert notamment de bonnes
capacités a faire des choix, prendre des déci-
sions et résoudre des problemes. Pour déve-
lopper ces capacités, elles doivent posséder
une connaissance de leurs forces et limites,
avoir confiance en elles et étre capables de se
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fixer des objectifs et des buts a atteindre dans
leur vie. L'émergence de ces compétences et
de ces capacités est intimement liée a leur
degré d’autodétermination si bien gu'’il importe
de se doter de moyens permettant d’identifier
les facteurs personnels et environnementaux
gui créent obstacle ou limite I'apprentissage et
'expression de comportements autodéterminés
et d'orienter nos pratiques d'intervention en
conséquence.

Dans ce contexte, cet article poursuit trois ob-
jectifs. Le premier est de nature théorique et
vise a présenter une définition ainsi qu’'un mo-
dele conceptuel et fonctionnel de I'autodétermi-
nation. Le deuxieme se veut de nature pratique
et vise a demontrer I'utilité et I'efficacité des
technologies en soutien a I'apprentissage et a
'émergence de comportements autodétermi-
nés. Enfin, le troisieme objectif vise a contex-
tualiser l'utilisation des technologies en soutien
a l'autodétermination dans une vision de sou-
tien au fonctionnement humain s'inspirant du
modele conceptuel et fonctionnel de I'autodé-
termination et a proposer des pistes d’actions.

Autodétermination

Historiguement, I'autodétermination référait es-
sentiellement a un principe de justice, au droit
d'une nation a s’autogouverner. Puis, les
grands courants de la sociologie et de la psy-
chologie ont associé et défini ce terme en tant
gue construit personnel ou l'autodétermination
évoque la capacité d’'une personne a gouver-
ner sa vie (Lachapelle & Wehmeyer, 2003). On
définit celle-ci comme les « habiletés et atti-
tudes requises chez une personne lui permet-
tant d'agir directement sur sa vie en effectuant
librement des choix non influencés par des
agents externes indus » (Wehmeyer & Sands,
1996, p. 24). Cette définition s’inscrit dans le
cadre du modéle conceptuel fonctionnel de
'autodétermination proposé par Wehmeyer et
Sands ou il est spécifié qu'un comportement
est autodéterminé seulement si :

1- la personne agit de maniere autonome;

2- le comportement est autorégulé;

3- la personne agit avec « empowerment »
psychologique;

4- la personne agit de maniére autoréalisée.



LACHAPELLE, Y. ET THERRIEN-BELEC, M.

Ces quatre caractéristiques essentielles décri-
vent la fonction du comportement qui le rend
autodéterminé ou non. Ainsi, les actions d'un
individu doivent refléter, a un certain degré,
chacune de ces quatre caractéristiques fonc-
tionnelles. De plus, le modele conceptuel et
fonctionnel illustre I'influence qu’exercent d’au-
tres facteurs (personnels et environnementaux)
sur I'expression de comportements autodéter-
minés. Par exemple, I'age, la présence ou l'ab-
sence d'occasions, les capacités et les événe-
ments sont autant de facteurs qui peuvent in-
fluencer le degré auquel chacune des caracté-
ristiques essentielles est présente. Par consé-
quent, l'autodétermination relative exprimée
par un individu résulte de trois facteurs déter-
minants, a savoir :

1- ses capacités individuelles qui sont liées
aux situations d’apprentissage et au déve-
loppement personnel;

2- les occasions fournies par I'environnement
et ses expeériences de vie;

3- les types de soutien qui lui sont offerts (Fi-
gure 1).

Ces caractéristiques essentielles doivent étre
présentes, chacune étant nécessaire (quoique
non suffisante) a la manifestation de compor-
tements autodéterminés. Enfin, Wehmeyer et
Sands (1996) élaborent une premiere taxono-
mie d’éléments (facteurs) déterminants du dé-
veloppement de 'autodétermination et des ca-
ractéristiques essentielles a savoir :

1- faire des choix;

2- prendre des décisions;

3- résoudre des probléemes;

4- se fixer des buts et les atteindre;

5- s’observer, s'évaluer et se valoriser;

6- auto-instructions;

7- promouvoir et défendre ses droits;

8- lieu de contrble internalisé;

9- sentiment d’efficacité personnelle et capa-
cité a anticiper des résultats;

10- conscience de soi;

11- connaissance de soi.

FIGURE 1 : MODELE FONCTIONNEL DE L’AUTODETERMINATION (TIRE DE WEHMEYER, 1999, p. 55)
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Dans ce modéle, 'autonomie comportementale
(fonctionnelle) représente les « habiletés d’'une
personne a indiquer ses préférences, a faire
des choix et & amorcer une action en conseé-
guence » (Wehmeyer, 1999, p. 55). Un com-
portement reflete de l'autonomie comporte-
mentale dans la mesure ou une personne agit
en accord avec ses intéréts, préférences et
aptitudes, de maniére indépendante, sans in-
fluence externe exagérée. Par ailleurs, l'auto-
régulation consiste en « un systéme complexe
de réponses permettant a un individu d'analy-
ser ses milieux et ses répertoires de réponses
lui permettant de faire face aux environne-
ments, afin de prendre des décisions quant a
ce qu'il doit faire, le faire, évaluer les consé-
guences propres a ses actions et réviser ses
positions, s'il y a lieu » (Ibidem, p. 373). L'em-
powerment psychologique provient de la psy-
chologie communautaire et fait référence aux
multiples dimensions de la perception de con-
trdle exercé par une personne. Elle implique
notamment l'efficacité personnelle, le lieu de
contrble et la motivation. C'est par le processus
d'apprentissage et d'utilisation d'habiletés de
résolution de problémes, ainsi que de dévelop-
pement de perception de contrble sur leur vie
que les individus développent une perception
d'empowerment psychologique. En retour,
celle-ci leur permet d'atteindre des buts fixés,
tels que linclusion et la participation sociale
dans la communauté. (Zimmerman & Rappa-
port, 1988; Zimmerman, 1990). Enfin, l'auto-
réalisation se reporte a la tendance d'une per-
sonne a fagonner ou influencer le cours de sa
vie dans une perspective globale (Angyal,
1941, p. 355). Essentiellement, les personnes
autodéterminées connaissent leurs forces et
agissent en conséquence. Elles démontrent un
niveau de connaissance de soi (forces et li-
mites) réaliste et suffisamment précis pour agir
de fagon a capitaliser sur cette connaissance.
La conscience et la connaissance de soi s'ac-
guiérent par les expériences vécues, en fonc-
tion de linterprétation de son environnement,
des jugements portés par les personnes signi-
ficatives, et finalement la valorisation et les at-
tributions de son propre comportement.

Bien que peu d’études aient été réalisées en
lien avec l'autodétermination des personnes
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présentant des déficiences et incapacités phy-
sigues, nombreuses ont été celles faites avec
des personnes présentant une « déficience in-
tellectuelle » (Haelewyck et al. 2005; Tremblay
& Lachapelle, 2006; Wehmeyer et al., 2008;
Thompson et al., 2009; Snell et al., 2009) dé-
montrant que ces capacités sont largement
limitées chez ces derniéres. Dans ce contexte,
plusieurs travaux et produits de la recherche
ont été réalisés et mis en pratigue ces deux
derniéres décennies, notamment aux Etats-
Unis. Sur la base des résultats démontrant des
effets tres positifs aupres de ces personnes
(Wehmeyer & Kelchner, 1995; Halpern et al.,
1997; Martin, Marshall, Maxson & Jerman,
1997; Algozzine, Browder, Karvonen, Powers
et al., 2001; Wehmeyer et al. 2001; Chambers,
Wehmeyer, Saito, Lida, Lee, & Singh, 2007;
Shogren, 2013) plusieurs Etats américains ont
adopté les principes sous-jacents a l'autodéter-
mination dans leurs politiques et leurs pro-
grammes d'intervention. De fait, le terme
« autodétermination » est maintenant utilisé
par les milieux universitaires (via la création de
centres universitaires d’excellence sur l'auto-
détermination), les milieux de pratiques et les
organismes de défense des droits des per-
sonnes. Au-dela de 'adoption de ces principes,
plusieurs milieux se sont montrés proactifs et
innovants, notamment en développant et en
utilisant des outils dintervention technolo-
giques expressément dans le but de favoriser
I'expression de comportements autodéterminés
(Stock, Davies, & Gillespie, 2013; Naslund &
Gardelli, 2013; Mechling, 2011; Stock, Davies,
Wehmeyer, & Lachapelle, 2011). Le Québec
ne faisant pas exception, plusieurs travaux ont
été réalisés depuis une quinzaine d’années ce
qui a permis de concrétiser des outils et des
programmes d’intervention  spécifiguement
voués a favoriser I'émergence de comporte-
ments autodéterminés chez les personnes pré-
sentant une déficience intellectuelle (Lacha-
pelle, Boisvert, Boutet, & Rocque, 1998-1999).
De plus, le terme autodétermination fait main-
tenant partie du discours d’'une bonne partie
des organisations et des acteurs qui accompa-
gnent les personnes présentant une déficience
intellectuelle. Outre ces outils et programmes,
des travaux récents ont été réalisés dans le but
de vérifier I'utilité potentielle des technologies
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en soutien & l'autodétermination (Lachapelle,
Lussier-Desrochers, & Pigot, 2007).

Technologies de soutien a I'autodétermina-
tion

Dans les domaines de la « déficience phy-
sique » et de la « déficience intellectuelle » les
technologies créent un véritable changement
des pratiques d’intervention spécialisées. Cer-
taines de ces technologies ont été dévelop-
pées ou adaptées spécifiquement dans le but
de favoriser le développement et I'expression
de comportements autodéterminés chez les
personnes présentant une « déficience intellec-
tuelle » (Lachapelle, Lussier-Desrochers, Ca-
ouette, & Therrien-Bélec, 2013; Skouge, Kelly,
Roberts, Leake, & Stodden, 2007; Wehmeyer,
Palmer, Williams-Diehm, Shogren, Davies, &
Stock, 2011). Parallelement a ces travaux, le
terme « technologie de soutien a l'autodéter-
mination » (TSA) a fait son apparition dans la
littérature (Lachapelle, Lussier-Desrochers et
Pigot, 2007). A la différence des autres appel-
lations qualifiant les technologies utilisées dans
l'intervention (ex. : les technologies de I'infor-
mation et de la communication (TIC)), l'utilisa-
tion de I'expression « technologie de soutien a
'autodétermination » (TSA) qualifie I'impact de
I'utilisation de ce moyen (I'objectif visé aupres
de la personne) sur I'expression de comporte-
ments autodéterminés. Cette conception est la
premiére qui considére I'importance du déve-
loppement de I'autodétermination en mettant la

personne au centre de l'utilisation de ce moyen
d’intervention. En effet, pour plusieurs per-
sonnes présentant une déficience intellectuelle
(DI), lutilisation de ces technologies facilite
grandement la réalisation de plusieurs taches
guotidiennes (préparation des repas, gestion
de I'horaire, planification du budget, etc.). Ces
technologies contribuent a la création d’envi-
ronnements offrant a ces personnes la possibi-
lité de prendre des décisions, de se fixer des
buts et de résoudre des problemes, etc. Dans
une perspective de participation sociale, de
nombreuses recherches (Parette & Woijcik,
2004; Wehmeyer & Sands, 1996; Lachapelle et
al., 2007; Davies, Stock, & Wehmeyer, 20023,
2002b, 2003; Lancioni, O'Reilly, Brouwer-
Visser, Groeneweg, Bikker, & Flameling, 2001;
Wehmeyer, Palmer, Smith, Parent, Davies, &
Stock, 2006) démontrent que les TSA facilitent
grandement I'apprentissage, l'indépendance, la
mobilité, la communication, le contrble, I'exer-
cice de choix et I'intégration de la personne au
sein de sa communauté.

Il apparait donc maintenant évident que [l'utili-
sation des TSA représente un moyen a privilé-
gier pour promouvoir I'autodétermination et la
participation sociale des personnes présentant
une déficience physique ou une déficience
intellectuelle. Le tableau 1 présente des exem-
ples de technologies spécifiguement choisies
en fonction des éléments déterminants de
'autodétermination.

TABLEAU 1 : EXEMPLES DE TECHNOLOGIES DE SOUTIEN A L 'AUTODETERMINATION
EN LIEN AVEC LES BESOINS DES PERSONNES
(INSPIRE DE THOMA, BARTHOLOMEW ET SCOTT, 2009)

Eléments
déterminants de
'autodétermination

Objectifs d’'intervention
en fonction des besoins
de la personne

Technologies utilisables
et contexte d'utilisation

Réalisation de Compléter plusieurs Utiliser une application d’assistance a la réalisation de
taches étapes dans le but de réa- tache qui guide la personne étape par étape de fagon
liser une tache de facon visuelle et auditive en lui permettant de faire des choix
autonome. a certaines étapes dépendamment de ce qu’elle ob-
serve. Par exemple, I'application MARTI sur iPhone,
iPod touch et iPad.
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SUITE...

Eléments
déterminants de
'autodétermination

Objectifs d’intervention
en fonction des besoins
de la personne

Technologies utilisables
et contexte d'utilisation

Faire des choix

Donner différents choix a
la personne. La personne
doit connaitre et com-
prendre ces choix.

Utiliser un dispositif a deux options (oui / non). Par
exemple, un bouton double (vert / rouge) avec un
mot enregistré pour chacun (oui / non).

Prendre des déci-
sions

Donner plusieurs choix a la
personne en lui exposant
les conséquences (posi-
tives et négatives) pour
chacun des choix.

Utiliser une carte d'organisation d’idée informatisée
qui présente chaque choix de fagon imagée et qui
relie les conséquences positives et négatives pour
chacun de ces choix.

Résoudre des pro-
blémes

Exposer une situation pro-
blématique dans laquelle
les solutions ne sont pas
connues.

Poser des questions guides a la personne et lui per-
mettre de répondre a I'aide d’'un logiciel de supplé-
ance a la communication qui favorise une composi-
tion du message en lien avec les questions guides.

Se fixer des buts et
les atteindre

Déterminer les étapes a
franchir pour atteindre un
but (du début a Ia fin).

Utiliser une carte d'organisation d’idée informatisée
qui présente chaque étape de fagon imagée et qui
permet de décortiquer celle-ci.

Réduire les risques

Comprendre les étapes a
suivre en situation
d’'urgence.

Utiliser un PowerPoint avec images, sons et vidéo
permettant a la personne de bien identifier une si-
tuation d’urgence et réagir a celle-ci en apprenant
étape par étape les actions a effectuer dans ces
situations. Par exemple, la personne est guidée par
le PowerPoint dans I'identification des situations
d’'urgence a l'aide d'images et sons.

Autorégulation

Réaliser les progres effec-
tués dans l'atteinte d’'un
but.

Utilisé une application de compilation des indica-
teurs de réussite qui permet de visualiser le progres
de maniere visuelle. Par exemple, la personne se
donne une note entre 1 et 10 a la fin de chaque
journée et I'application affiche un graphique pour
chaque semaine.

Avoir un lieu de
contréle interne

Prendre conscience que
ses actions ont une in-
fluence.

Utiliser un bouton imagé avec synthese vocale qui,
lorsqu’appuyé, indique a I'intervenant que la per-
sonne a besoin de soutien.

Avoir un sentiment
d'efficacité person-
nelle et la capacité
d'anticiper des ré-
sultats de ses ac-
tions

Prendre conscience que
des habiletés sont requises
pour réaliser certaines
taches et que lorsque nous
utilisons celles-ci, nous
favorisons notre réussite.

Utilisation d'un portfolio électronique qui permet de
consigner les réalisations de la personne et les
étapes qu’elle a réalisées pour y arriver en lui per-
mettant de constater les habiletés utilisées et ses
réussites.

Leadership et dé-
fense des droits

Se représenter et défendre
ses droits.

Par exemple, la personne pourrait avoir un message
préenregistré qu’elle peut faire jouer au besoin pour
indiquer son point de vue a son interlocuteur. Ex. :

« sachez que jai le droit de refuser cet objectif et je

ne désire pas qu'il soit dans mon plan

d’intervention ».

Avoir conscience
de soi

Connaitre ses forces et
ses défis.

En naviguant sur Internet, la personne trouve de
l'information sur son état et identifie les forces et
défis qui y sont associés.

Se connaitre soi-
méme

Identifier ses forces, défis
et intéréts.

Utiliser un logiciel de découverte des profils liés a
I'emploi en identifiant ses forces et ses intéréts.
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Ce tableau illustre plusieurs usages des tech-
nologies soutenant le développement et I'ex-
pression de lautodétermination. Il démontre
limportance de I'évaluation des besoins de la
personne et I'établissement d’objectifs d'inter-
vention pour planifier et mettre en place un
moyen de soutien adapté. C’est pourquoi, lors-
que les technologies sont utilisées, il importe
de s’assurer gqu’elles soient considérées com-
me un « moyen » de soutien s’inscrivant dans
un cadre conceptuel d’intervention rigoureux
(modele fonctionnel de lI'autodétermination) et
une préoccupation clinique partagée (évalua-
tion de la personne et des environnements,
établissement d’objectif et planification de I'in-
tervention). A défaut d’assurer cette rigueur, il
existe un fort risque de tomber sous le charme,
malheureusement éphémere, de la technologie
« salvatrice » qui réglera tous les problémes
avant d'étre immanquablement reléguée aux
oubliettes une fois les effets du coup de foudre
estompés.

Conclusion

Le modele conceptuel et fonctionnel de I'auto-
détermination illustre trés bien que le degré
d’autodétermination de toute personne est la
résultante d’interactions complexes entre ses
capacités et les occasions que lui fournissent
ou non ses environnements d’agir de maniere
autodéterminée.

En matieére d'intégration et de participation so-
ciale des personnes présentant des incapaci-
tés physiques et intellectuelles, il apparait donc
gue, dans bien des cas, ce sont les obstacles
environnementaux — par exemple, [insuffi-
sance des moyens de transport ou le manque
d’adaptations au logement — qui limitent I'ex-
pression de conduites sociales autodétermi-
nées chez ces personnes. Pour soutenir des
personnes face a de telles situations de handi-
cap, des solutions technologiques peuvent étre
utilisées. Par exemple, une personne peut utili-
ser un assistant informatisé a la réalisation de
taches (combinant des indices visuels et audi-
tifs) pour se déplacer seule ou encore réaliser
des taches domestiques telles que la prépara-
tion de repas.

Conséquemment, le défi actuel des chercheurs
et des intervenants est double. D'une part, il
importe d’identifier et de réduire, autant que
faire se peu, les obstacles environnementaux
qgue rencontrent les personnes présentant des
incapacités. D’autre part, et pour les situations
ou il ne s’avére guére possible (voire impos-
sible) de modifier ou d’enrayer les obstacles
environnementaux, il faut identifier, choisir et
enseigner les capacités que l'on juge néces-
saires pour permettre a ces personnes d’exer-
cer un réle social valorisé. L'un de nos princi-
paux défis consiste donc a concrétiser des
environnements adaptés aux besoins spéci-
figues des personnes en utilisant des moyens
et des outils novateurs qui misent sur leurs
forces, qui maximisent leur développement
personnel et, par conséquent, provoquent des
impacts positifs sur leur autodétermination (La-
chapelle & Boisvert, 1999).

La situation des personnes ayant des incapaci-
tés a grandement évolué dans les dernieres
décennies, et ce, de par les efforts importants
qui ont été et qui sont consentis. Assurer une
place « a part entiére » et une participation so-
ciale « optimale » représente un défi de tous
les instants pour toute personne. Poursuivre
cette finalité pour des personnes présentant
des déficiences ou des incapacités peut donc
facilement sembler illusoire, voire utopique. La
solution réside dans un travail collectif, continu
et soutenu en fonction d’'une vision commune
de cet idéal que I'on souhaite béatir. Pour y arri-
ver, il faut donc cesser de confronter et cher-
cher ce qui est mutuellement exclusif a nos
cadres de réeférences, nos secteurs ou do-
maines d’intervention, nos appréhensions et
schémes cognitifs personnels. Ces débats
nous éloignent souvent de notre but premier
qui lui demeure toujours le méme, soit accom-
pagner la personne dans sa quéte d’autodéter-
mination et 'amélioration de sa qualité de vie.
A cet égard, les technologies de soutien a
l'autodétermination représentent certes un in-
contournable!
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Abstract : People with intellectual and developmental disabilities (I/DD) identify “speaking for oneself” as a
highly salient aspect of self-advocacy and self-determination (SABE, 2011), yet limitations in cognition or lan-
guage often limit their direct participation in surveys. This study describes a self-administered survey procedure
that used supportive software on an iPad to create a survey interface that was easily navigable by respondents
with I/DD. A survey based on items from the National Core Indicator (NCI) Adult Consumer Survey (HSRI &
NASDDDS, 2001) was developed that included five items on choice-making which have been previously studied
by Lakin et al. (2008) and Stancliffe et al. (2011). Cognitively diverse groups of self-advocates were recruited to
take the iPad survey at both a national and state self-advocacy conference. The results indicated that the iPad
survey platform enabled people with varying degrees of I/DD to respond independently to a self-administered
survey with little training or assistance. The resulting iPad-gathered data on the NCI choice items supported the
validity of the procedure by conforming to patterns from standard NCI interviews. This self-administered survey
technology holds great promise for gathering many types of survey information directly from people with I/DD,
allowing them to more actively participate in the design of supports, services, and environments that affect their
lives.

Keywords : cognitive accessible survey software, self-determination, speaking for oneself, intellectual and
developmental disabilities, tablet computer, choice-making

Résumé : Les personnes ayant des incapacités intellectuelles et des troubles envahissants du développement
(DI-TED) identifient le fait « de parler pour soi-méme » comme un aspect central de la défense de leurs droits et
de l'autodétermination (SABE, 2011). Leurs incapacités langagiéres et cognitives limitent toutefois souvent leur
participation directe aux différentes enquétes les concernant. Cette étude décrit une procédure d'enquéte auto-
administrée ayant utilisé des logiciels de soutien sur un iPad afin de créer une interface de sondage facilement
navigable par les répondants ayant une DI-TED. Une enquéte basée sur les énoncés de la National Core Indica-
tor (NCI) Adult Consumer Survey (HSRI & NASDDDS, 2001) a été développée. Elle incluait également les cing
énonceés faisant référence a la prise de décision étudiés précédemment par Lakin et al. (2008) et Stancliffe et al.
(2011). Des personnes ayant des capacités cognitives différentes ont été recrutées lors de conférences natio-
nales et régionales sur la défense des droits afin de participer au sondage proposé sur iPad. Les résultats mon-
trent que la plate-forme de sondage utilisée a permis aux personnes ayant différents niveaux d’incapacités intel-
lectuelles et de troubles envahissants du développement de répondre a un questionnaire auto-administré de
maniére autonome, et ce, avec une formation et une assistance minimale. Les données recueillies au moyen de
l'iPad sur les questions a choix multiples de la NCI soutiennent la validité de la procédure développée puis-
gu’elles confirment les tendances observées dans le cadre des entrevues standard réalisées dans le cadre de
cette méme enquéte. Cette technologie auto-administrée de sondage semble trés prometteuse auprées des per-
sonnes DI-TED, lesquelles pourraient les amener a participer plus activement a la conception des mesures de
soutien, des services et des environnements qui présentent un impact sur leur vie.

Mots-clés : logiciel de sondage accessible, autodétermination, parler pour soi-méme, incapacités intellectuel-
les et troubles envahissants du développement, tablette numérique, prise de décision
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Introduction

eople with 1/DD identify “speaking for

oneself” as a highly salient aspect of

self-advocacy and self-determination

(People First of California, 2010;

SABE, 2011). The opportunity and
capacity for self-expression are at the very
heart of self-advocacy and self-determination
(Sicilia, 2005) and are embodied in disability
law (Developmental Disabilities Act of 2000, PL
106-402). As Wehmeyer and Metzler (1995)
stated: “In order to assume control over one’s
life, one must have the opportunity to express
preferences, indicate choices, and make deci-
sions” (p. 111).

Unfortunately, there are many barriers to self-
expression confronting people with intellectual
and developmental disabilities (I/DD), including
linguistic and cognitive impairments, physical
challenges, and social influences. These limita-
tions interfere with the opportunity for people
with I/DD to directly participate in surveys. Re-
cent innovations in technology are providing
devices, applications, and procedures that offer
people with I/DD increased access to unim-
peded self-expression. In this article, we de-
scribe a novel approach to gathering survey in-
formation in a self-administered way using digi-
tal technology (i.e., an iPad with cognitively
accessible software), which both protects priv-
acy and potentially increases validity.

Many widely used approaches to gathering in-
formation from people with I/DD are fraught
with challenges to validity. Although routinely
done (e.g., National Core Indicators Phase Il
Technical Report, 2001), collecting information
directly from people with I/DD through inter-
views or written questionnaires presents spe-
cial difficulties (HSRI & NASDDDS, 2001). For
example, directly interviewing people with 1/DD
can distort findings by unintentionally introduc-
ing socially driven biases (e.g., acquiescence,
social desirability) that influence the way any
group of participants answers questions (Mes-
sick & Jackson, 1961; Crowne & Marlowe,
1960). Inaccurate responses can also result
from not understanding questions, or embar-
rassment (HSRI & NASDDDS, 2001).
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Self-administered paper and pencil question-
naires provide a greater sense of privacy than
verbal interviews. Under these conditions, typ-
ical adults show increased openness and a
willingness to disclose more about what they
think and feel (Tourangeau & Smith, 1996).
Several comprehensive reviews (e.g., Lee,
1993, De Leeuw, 1993) have documented that
self-administered paper and pencil question-
naires “produce more valid reports of sensitive
behavior and less socially desirable answers in
general” (De Leeuw et al., 2003, p. 224). How-
ever, there are drawbacks to paper and pencil
questionnaires for people with 1/DD: they re-
quire the participant to be able to read; they
limit the complexity of questions that may be
asked; there is no interviewer feedback to
judge response validity; and one cannot probe
for a more elaborated response.

Surrogates or proxies — such as parents, staff,
or teachers — are often used to answer survey
guestions on behalf of people with I/DD. The
use of proxies is considered an acceptable
practice when asking about factual information
like services received or the frequency of com-
munity participation. However, when posing
more subjective and experiential questions, es-
pecially those asking about choice, quality of
life, or satisfaction, a proxy is often not a valid
surrogate for the person with 1/DD (Sheppard-
Jones, et al., 2005; Shalock, 1997). Recent
studies found that parent proxies misrepresent
the feelings, experiences, and beliefs of people
with I/DD when they attempt to speak about
subjective issues (Watkins et al., 2006; Glidden
et al., 2011; Rotsika et al., 2011). For example,
Shipman et al. (2011) found that self-reports of
quality of life by adolescents with Autism Spec-
trum Disorder were significantly more positive
than those of their parents. Therefore, methods
that enable people with I/DD to answer ques-
tions independently and anonymously (i.e., by
private, self-administered survey procedures)
may reduce inaccuracies introduced by the use
of paper and pencil surveys and distortions
from surrogates. Such methods might yield
better information about how people with I/DD
actually feel.
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The rapid development of digital technology
(i.e., computers, tablets, mobile devices and
cognitively accessible software) has provided
new opportunities to promote independent self-
expression for individuals with 1/DD. Compu-
ter—assisted survey techniques fall into two cat-
egories: computerized-assisted self-interview-
ing (CASI)\, and audio computer-assisted self-
interviewing (A-CASI). These techniques, by
which questions and possible answers can be
presented to respondents both visually and au-
ditorily, overcome many of the problems asso-
ciated with paper and pencil surveys, direct
interviews, and proxy interviews. Weisband
and Keisler (1996) reviewed 39 studies that
demonstrated the superiority of computer forms
over both traditional paper and pencil data col-
lection and face-to-face interviews. Computer-
mediated procedures provide a sense of ano-
nymity and privacy, and are associated with
more self-disclosure and a reduction in bias
caused by social desirability. In the audio ver-
sion, a computer can read questions and re-
sponse options to respondents who need such
supports, thereby circumventing literacy issues
(Weisband & Kiesler, 1996). In the case of sur-
veying people with physical disabilities, acces-
sibility features like touch screens allow people
who cannot operate a mouse to directly re-
spond to survey questions. Also, “intelligence”
can be programmed into a sequence of ques-
tions using response branches and skip pat-
terns, allowing for more complex surveying.

Cognitively supportive software applications
developed by AbleLink Technologies (e.g.,
WorkSight, Questnet, Atlas) enabled people
with 1/DD to indicate preferences and answer
test questions more accurately and efficiently
at computer workstations than through oral or
written procedures (Stock et al., 2003; Stock et
al., 2004; Davies & Stock, 2010). For example,
in an examination of vocational preferences,
Stock et al. (2003) reported that working inde-
pendently on a computer, rating video clips of
various jobs, allowed people with I/DD to ex-
press their honest preferences, rather than
make choices they believed were favored by
parents and teachers. These results suggest
that anonymous, self-administered digital sur-
veys for people with I/DD could have many

potential benefits, such as reducing error in the
measurement of their subjective opinions. By
being able to respond in independently, in pri-
vate, without the presence of an interviewer,
evaluator, or assistant, people with I/DD may
be more inclined to answer truthfully.

In the present study, we first sought to dem-
onstrate the viability of a tablet-based self-
administered survey procedure specifically de-
signed for people with I/DD. We wanted to de-
termine whether such a methodology could be
made accessible to a group of people with I/DD
with a varying range of intellectual abilities.
Once the viability of the procedure was estab-
lished, we examined the validity of the obtained
results. Criterion validity was established by
comparing the iPad-based self-survey item and
subscale results with comparable data collect-
ed through traditional face-to-face interviews.

Method

Recently, responses to NCI Consumer Survey
items on choice-making in everyday activities,
living arrangements, and supports were studied
extensively by Lakin et al. (2008) and Stancliffe
et al. (2010). Both reports were based on the
analysis of responses to NCI choice-related
items from large random samples of partici-
pants in the annual NCI surveys conducted in
several states. These data were gathered ei-
ther by interviewing people with I/DD who were
capable of answering for themselves, or by
interviewing proxies who knew the person well
enough to answer for them. We included five of
these choice-related questions in our iPad sur-
vey, thereby allowing us to compare the find-
ings obtained using the iPad self-survey plat-
form with data from standard NCI interviews.

- Patterns in Choice Data

Studies have repeatedly found that people with
I/DD who live in institutions or large group
home settings enjoy less choice than people
who live more independently (Stancliffe and
Abery, 1997). Lakin et al. (2008) found that NCI
choice items cluster around two factors: sup-
port-related choice (such as choice of home,
staff, and housemates) and everyday choice

S
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(such as choice of free time or spending
money). The degree of choice-making was
strongly associated with both level of intellec-
tual disability (see also Heller at al., 1999;
Stancliffe et al., 2000) and type of living ar-
rangement. They also reported that opportun-
ities for everyday choice-making were more
available than for support-related choice-mak-

ing.

Several reports (Stancliffe, 1997; Stancliffe and
Abery, 1997; Wehmeyer and Boulding, 1999)
showed a positive relationship between indi-
vidualized living arrangements (with fewer
housemates) and choice-making opportunities.
Stancliffe et al. (2011) investigated choice of
living arrangements in a large sample of NCI
respondents. Most adults with I/DD had little
choice about where they lived or their house-
mates. Choice of living arrangement was again
associated with type of residence, with people
living more independently (e.g., in supported
apartments) expressing more choice in where
and with whom to live than those living in insti-
tutions and group homes.

To demonstrate the validity of the iPad self-
survey procedure, we sought to replicate these
relationships among choice opportunities, living
arrangement, and level of intellectual disability
in the iPad-gathered dataset.

- Survey Instrument

As part of a larger project on self-determina-
tion, we developed a 33-item survey that in-
cluded five items on choice-making adapted
from the National Core Indicators (NCI) Adult
Consumer Survey (HSRI, 2006). The NCI
items have established reliability and validity.
Minor wording changes were made to ques-
tions without changing their meaning so as to
make them more accessible to people with
I/DD.

- iPad Survey Platform

A digital survey platform was designed to en-
able people with I/DD to understand and an-
swer these questions by themselves with min-
imal help (i.e., to self-administer or self-survey).
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The Atlas software (Davies & Stock, 2010) was
used to design the interface. It employed the
iPad’s accessibility features to “read” questions
and answers out loud to self-advocates. Touch-
ing the screen on any part of the question ini-
tiated Atlas to voice that question. There was
also a paraphrase button just below each ques-
tion, which presented an alternative wording of
that question, spoken by a different person.
Touching any of the response boxes on the
right side of the screen voiced that response
and temporarily highlighted that box in a differ-
ent color (thus indicating it was the active
choice). Participants could change their res-
ponse by touching another option box, and
they could change their selection as often as
they wished. The questions, paraphrases, and
responses could be voiced as often as desired.

All questions fell into one of two response
types. Some questions (“Who chose the place
where you live?”) were answered by choosing
a response along the 3-point scale represented
by, “I chose,” “People helped me choose,” or
“Someone else chose” (see Figure 1). Other
guestions (“Do you like your home, or where
you live?”) were answered by selecting “Yes”
or “No” on the touch screen. Participants read
or listened to the questions, then read or lis-
tened to the answers, and then touched the
screen to record their answers as described
above. Respondents could use “Next” and
“Back” buttons to advance through the survey
items or go back and change answers.

FIGURE 1 : EXAMPLE OF A THREE -POINT
SCALE ITEM

1 A Gateway to Self-Determination The NTI Seif-Determination Survey

| chose

Who chose the place
where you live?

People helped me
choose

Someone else chose
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After field-testing the survey with local self-
advocates and making the few wording
changes they suggested, a detailed set of pro-
cedures was developed for (a) obtaining in-
formed consent for people who volunteered to
take the survey; (b) training each participant to
use the Atlas application; and (c) insuring that
participants took the survey in private and that
their answers would remain confidential. We
also recruited and trained a small group of self-
advocates to assist in coordinating the survey
process. The Institutional Review Board of the
New York Medical College approved the pro-
posed survey design.

- Data Collection Procedure

Data collection consisted of samplings at two
self-advocacy conferences. The biannual na-
tional conference of Self-Advocates Becoming
Empowered (SABE) held in Kansas City in
September 2010 provided the first venue to
gather data using the self-administered iPad
survey. A separate room at the SABE confer-
ence was set aside for the survey work using
four iPad stations. Students from neighboring
universities and volunteers from a local self-
advocacy council were recruited and trained to
serve as research assistants and mentors. The
self-advocate mentors invited people to take
the survey, explained its purpose, and helped
to obtain informed consent.

A second cohort of individuals was recruited at
the annual conference of the Self-Advocacy
Association of New York (SANYS), held in Al-
bany in September 2011. Only two iPad sta-
tions were used at this venue. In all other re-
spects, the procedures followed were identical
to those used at SABE in terms of enlisting
self-advocate mentors, recruiting participants,
and gaining informed consent.

To begin, the survey participant and a research
team member both put on headphones so that
the survey could be completed privately. The
first ten questions — which asked about age,
gender, living arrangement, and other descrip-
tive facts — served as “training” items. Re-
search staff instructed the participant in how to
use the Atlas interface. These questions also

provided basic demographic information about
the individuals taking the survey (see Figure 2).

FIGURE 2 : A DEMOGRAPHIC ITEM
USED FOR TRAINING

s

in a group home
or nursing home -

After completing the ten training questions, re-
search staff asked participants if they felt com-
fortable doing the rest of the survey by them-
selves. This second part of the survey contain-
ed the 27 questions related to self-determin-
ation (expanded to 33 questions for the New
York State sample). If participants indicated
that they could take the rest of the survey on
their own, they continued on to complete the
survey independently, while research team
members were available to provide assistance.
If the participant requested additional help, a
research team member (or other preferred per-
son — family member, friend or staff) remained
with them to assist. Anyone other than a re-
search team member who supported a survey
participant was specifically instructed to offer
only encouragement, and to refrain from re-
phrasing or interpreting questions, or influenc-
ing responses. Everyone who took the survey
was given a Certificate of Completion and a
small gift for participating.

- Survey Participants
This report examines the responses of
208 self-advocates who either volunteered at

the SABE 2010 national conference (n=161) or
were recruited and screened as group home
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residents at the SANYS 2011 state conference
(n = 47). Given that our focus was on the
choice-related survey items, we followed the
procedure of Lakin et al. (2008) by only analyz-
ing the data from individuals living either in
supervised (24-hour staffed) or supported (less
than 24 hour staffed) living arrangements (i.e.,
were not living at home with family). It is im-
portant to note that these samples were not
random. The SABE sample was a subgroup of
self-described self-advocates who were attend-
ing the national conference in Kansas City.
They came from all over the country, including
thirty-five states, Washington, D. C, and Guam.
All SABE conference attendees were invited to
participate in the iPad survey, but the sample
included only those who volunteered. The im-
pressions of research staff on site, and early
analyses of participant responses, confirmed
that we had surveyed a highly skilled cohort
that expressed high levels of choice.

To increase the diversity of respondents with
respect to intellectual disability, we attended a
second self-advocacy conference (SANYS).
The SANYS conference draws a large group of
self-advocates who receive services in 24-hour
supervised group-home settings. Therefore, at
the SANYS convention we specifically recruited
only people with I/DD who lived in such group
homes. This strategy diversified the overall
sample, allowed us to better test the limits of
the self-administered software, and made it
possible make comparisons that paralleled
those of Lakin et al. (2008) and Stancliffe at al.
(2011). Finally, we should note that that all in-
dividuals in our analysis were judged by re-
search staff to be capable of understanding all
survey questions.

- Choice Measurement

The NCI Adult Consumer Survey has nine
choice-related questions. These items have
well-established inter-rater agreement statistics
and one successful examination of test-retest
reliability (Smith and Ashbaugh, 2001). As
noted earlier, a factor analysis of these items
by Lakin et al. (2008) yielded two subscales,
which were named support-related choice and
everyday choice. Averaging across the consti-
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tuent items formed two scales, which gave both
scales a similar metric to permit better compari-
sons. These scales had high factor loadings
and high levels of internal consistency reliability
(Chronbach’s 0=0.8).

In our analysis of choice, we only used the five
NCI choice items that were responded to by all
SABE and SANYS participants. We followed
Lakin et al. (2008) and calculated the average
support choice score, based on three items
(home choice, home staff choice, and day pro-
gram choice), and the average everyday
choice score, based on two items (free time
choice and spending choice). To be included in
the analysis, these choice scores had to be
based on valid answers to at least two of the
support choice and everyday choice items.
Lakin et al. (2008) used a similar standard.
Given this requirement, all 208 respondents
had valid choice scores.

Results
- Participants

Table 1 shows basic participant characteristics
by sample (SABE and SANYS) and in total.
The two samples were indistinguishable in
nearly every respect (gender, age, ethnicity,
physical challenges, and mobility). Indeed, the
measures of association, which vary between 0
(no association) and 1 (“perfect” association),
were nearly always very modest. Two differ-
ences stand out: type of living arrangement
(9=0.8) and level of assistance needed to com-
plete the survey (¢=0.36). With respect to type
of residence, the samples were purposely
structured to create this distinction. Following
Lakin et al. (2008) we eliminated those in the
SABE cohort who lived with their families, since
for this group the degree of actual choice that
one has over home, staff, and housemates is
unclear. As a result, the SABE cohort was
largely composed (88.8%) of people living in
their own homes or apartments. The SANYS
cohort was limited to people who lived in
24 hour supervised group homes. Thus, the
two groups intentionally represented cohorts
with different living arrangements.
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TABLE 1: IPAD SURVEY PARTICIPANT CHARACTERISTICS BY SAMPLE

Sample L
Participant Characteristics SABE SANYS Total A;lSOC'at'OD
(n=161) (n=47) (n=208) eastre

Women participants 52.2% 55.3% 52.9% 0.03
Mean age of participants 41.7 44.2 42.3 0.09
Latino participants 5.0% 6.4% 5.3% 0.03
Non-white participants 19.9% 21.3% 20.2% 0.02
Participants living in own apt/home 88.8% 0.0% 68.7% 0.80
Participant needing assistance with survey 26.1% 62.8% 34.6% 0.36
Participants with difficulty using hands 17.4% 19.1% 17.8% 0.03
Participants who have difficulty talking 1.2% 2.1% 1.4% 0.17
Participants with problems seeing/hearing 30.4% 12.8% 26.4% 0.02
Participants using a wheelchair 11.8% 8.5% 11.1% 0.04

*For the association between age and sample (SABE vs. SANYS), the analysis of variance based eta (n) is
reported. For all other associations, the chi-square based phi (9) is given.

The difference in living arrangements was in
turn reflected in the difference between the two
groups in the level of assistance required to
complete the survey — a moderate association
(9=0.36). As we noted earlier, past research
has consistently found cognitive ability to be
strongly associated with type of living arrange-
ment. Since the SABE group lived much more
independently, we anticipated it would be less
intellectually disabled and require less assist-
ance than the SANYS sample. In another way
of looking at it, this association validated using
living arrangement as a proxy measure of intel-
lectual disability.

- Choice ltems

The three support choice items had a mean
inter-item correlation of 0.474, translating into a
Chronbach’s a=0.73. This level of internal con-
sistency reliability is not quite as high as Lakin
et al. (2008), but is acceptable, particularly in
such an abbreviated scale (i.e., three items as
opposed to six in Laken et al., 2008). The sin-
gle inter-item correlation between the two
everyday choice items was a moderate 0.34,
translating into a Chronbach’s a=0.51. This is a

moderate level of internal consistency at best,
but we believe that with the full complement of
NCI choice items, and with larger and more di-
verse samples, this level would be higher.
However, our empirical claims do not rest ex-
clusively on these subscales, since all findings
are replicated for each individual choice item.

Table 2 presents the distribution of choice
items for all survey participants (both SABE
and SANYS). These items are grouped by
choice scale: support-related choice items and
everyday choice items. The means were quite
high, ranging from 1.35 for choice of home staff
to 1.80 for decisions about free time. Neverthe-
less, we observed the same pattern in the
iPad-derived data that was reported by Lakin et
al. (2008) and others: choice levels, despite
being concentrated at the upper limits of
choice, were higher for everyday choice than
for support choice. Note that with the exception
of the choice of home staff item, all respond-
ents provided an answer to these questions.
Some respondents in the SABE sample re-
ported that they had no home staff, thus reduc-
ing the number of non-missing responses to
this item to 156.

> >
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TABLE 2 : IPAD SURVEY CHOICE ITEM FREQUENCIES, PERCENTAGES, AND MEANS

. Who chose/decided?
Choice Choice Items Total Mean
Dimension Someone People | chose/
else (0) helped (1) | decided (2)
Chose where you 26 (12.5%) | 35 (16.8%) | 147 (70.7%) 208 (100%) | 1.58
Support | Chose home staff? 38 (24.4%) | 25 (16.0%) | 93 (59.6%) | 156 (100%) | 1.35
g:;?:?) work/day pro- | 54 (11 706) | 36 (17.5%) | 146 (70.9%) | 206 (100%) 1.57
c q Decide free time? 13 (6.3%) | 15 (7.2%) | 180 (86.5%) | 208 (100%)  1.80
veryday :
Decide what you buy? 8 (3.8%) | 27 (13.0%) | 173 (83.2%) | 208 (100%) | 1.79

- Choice Summary Scores

Figures 3 and 4 show the distribution of sup-
port-related and everyday choice scores for all
survey participants. With three support choice
items and two everyday choice items, the
scales in the graphs are somewhat different.
Nonetheless, both summary scales showed a
left skew, with scores concentrated at the
highest value of 2 (full choice) and tailing to-
ward the lower scores. The support choice
mean was 1.54, and the everyday choice mean
was 1.8, again replicating the common pattern
(i.e., higher everyday choice scores) and dem-
onstrating overall elevated choice levels among
self-advocates. Everyday choice was more
concentrated (less variable), with over three in
four respondents telling us they decide about
both free time and what they buy with their
money. However, at around six in ten, support-
related choice was also quite high. The stand-
ard deviation (sd) for everyday choice was 0.42
compared to 0.60) for support choice. There-
fore, most self-advocate survey participants
described themselves as in charge of these
areas of their lives.
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FIGURE 3 : SUPPORT-RELATED CHOICE
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FIGURE 4 : EVERYDAY CHOICE

(n=208 iPad Survey Participants)
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- Comparisons to Other Choice Studies

Tables 3 and 4 report how the iPad data com-
pared to choice studies based on NCI interview
data. These comparisons were approximations,
because the “self-advocates” (i.e., those least
intellectually disabled) among the respondents
in other studies could not be formally identified
in the samples and thus separated out for com-
parison. We also expected the self-advocate
choice scores in our samples to exceed those
of more normalized comparison groups of
people with I/DD. Nonetheless, two recent
studies (Lakin et al., 2008; Stancliffe et al.,
2010) employed NCI data, used similar meas-
urement protocols, and produced variables
scaled in the same way as ours. Therefore, we
can see if the patterns in our data, if not the
absolute levels, paralleled those in these stu-
dies. If so, confidence in our data collection
platform should be increased. In Table 3 we
compare choice items. In Table 4 we compare
choice summary or scale scores.

In Table 3, iPad choice item means were com-
pared across residential situations. Stancliffe et
al. (2011) employed only one of our NCI choice
items (choice of where you live), but the same

sample comparison was made: people living in
apartments or their own homes vs. group
homes. In Lakin et al. (2008) a slightly different
residential comparison was made: newer resi-
dential living arrangements in the Home &
Community Based Services (HCBS) waiver vs.
the traditional Intermediate Care Facilities (ICF)
model. However, in Lakin et al. (2008) choice
score means are available by intellectual level,
allowing for a better comparison with our self-
advocate respondents.

As expected, Table 3 shows that the choice
item scores of our self-advocate samples were
elevated. Compared to Stancliffe et al. (2011),
the apartment vs. group home difference was
in the same direction, though larger in our self-
advocate sample. Similarly, the residential dif-
ference in Lakin et al. (2008) was in the same
direction but was even more pronounced in the
self-advocate data. Interestingly, for the every-
day choice items, the iPad data and the results
from Lakin et al. converged somewhat, both
overall and in setting differences.

Table 3 also shows that the iPad survey data
followed the same pattern for means as Lakin
et al. (2008): higher everyday choice means
compared to the support-related choice means.
Further, this pattern held true within different
living arrangements as well. Everyday choice
item means were higher than support choice
item means irrespective of whether one lived in
an apartment, group home, the HCBS service
environment, or a traditional ICF/MR service
environment.

Table 4 compares how mean everyday and
support choice summary or scale scores for the
iPad dataset lined up with identical data re-
ported by Lakin et al. (2008). Because Lakin
and colleagues reported choice scale score
means by intellectual level, we were able to
select their most intellectually capable cohort
(those with mild and moderate I/DD levels) and
compare them with the self-advocate data from
our iPad study. The same patterns were re-
peated. While the mean choice scores for the
combined SABE/SANYS samples were higher
than the Lakin et al. (2008) levels, the pattern
of choice differences between residential types
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TABLE 3 : CHOICE ITEM MEANS BY SETTING

iIPad Survey Means Stancliffe et al. Means Lakin et al. Means
Apartment/
Choice Items Apartment/ | Group | .. P own Group | ool | HCBS | ICF | Total
Own Home | Home Home Home

ﬁ/';?,se where you 1.79 1.12 | 1.58 0.93 055 | 0.71 | 0.72 | 0.46 | 0.66
Chose your house 1.73 0.83 1.35 084 | 064! 0.79
staff?
Chose work/day 1.75 1.25 1.59 0.80 | 0.62 | 0.76
program?
Decide free time? 1.92 1.54 1.80 1.56 | 1.20 | 1.47
Ej;fl)des what you 1.85 1.68 | 1.79 1.42 | 1.23| 1.37

TABLE 4 : SUPPORT AND EVERYDAY CHOICE SCALE MEANS BY SETTING

iPad Survey Means Lakin et al. Means*
Choice Summary Scores gf;\?r:tﬂgr?]té Group Home | Total HCBS ICF Total
Support Choice 1.79 1.12 1.58 .93 .88 .92
Everyday Choice 1.88 1.61 1.80 1.64 1.50 1.61

*Respondents with mild or moderate ID.

was consistent across both studies: people
who lived in apartments or their own homes
expressed more living arrangement choice
than people in group homes. Furthermore, the
everyday choice means were higher than sup-
port choice means in every setting for both
samples. Finally, the bottom row of Table 4
shows that the everyday choice means and
differences were similar across the two studies.

Discussion

The present study was intended to be explora-
tory. Our primary objective was to determine if
self-report opinion data could be gathered from
people with mild to moderate I/DD using a self-
administered survey platform that provided
cognitive support. Our fieldwork strongly sug-
gested that the iPad hardware and software
were accessible, popular and efficient. Nearly
nine in ten (88.5%) of the self-advocate re-
spondents successfully navigated the software
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on the iPad and, in the judgment of the re-
search team, provided authentic survey re-
sponses. Virtually all participants said they
enjoyed the experience, liked using the iPads
and the interface, and found the survey ques-
tions important and interesting. Many said us-
ing the iPad was “fun,” perhaps not surprising
given the popularity of the device. Only a hand-
ful of the respondents dropped out because
they because they became frustrated or lost
interest before completing the survey.

Two days of surveying, with at most four iPads
in use, produced over 250 authentic surveys,
making this approach an extremely efficient
method for capturing self-report data. As an ad-
ded efficiency bonus, the Atlas software auto-
matically saves surveys in digital files that can
be downloaded to a spreadsheet for analysis.
No data entry is required.
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However, we also wanted to demonstrate, if
possible, that this survey methodology prod-
uced valid data, where our validity test was to
see if patterns in the data conformed to pat-
terns in comparable datasets collected through
standard interview, keeping in mind that our
self-advocate respondents are less intellectual-
ly disabled than other normally-distributed sur-
vey samples, and operate in choice-rich envir-
onments. Our analyses indicate that we were
largely successful in replicating those patterns.
In this respect, our project was a successful
proof of concept.

Nonetheless, our data have many limitations.
Most significant are limitations that stem from
the small and non-random nature of our sam-
ples, and the lack of a direct measurement of
intellectual disability. Since we had no individ-
ual measure of intelligence we used type of liv-
ing arrangement as a proxy for level of I/DD.
This assumption was confirmed in that the
levels of assistance needed to complete the
survey, and levels of choice expressed by
groups identified by type of living arrangement,
followed the expected patterns. Without a dir-
ect measurement of intellectual disability, it is
also impossible to state with any certainty the
utility of this survey platform for people with
more severe levels of intellectual disability.
This should be an important focus of future re-
search.

The SABE and SANYS self-advocates who
participated in this survey were unique cohorts
of people with I/DD. The absolute values of
their choice scores, both on individual items
and summary/scale scores, were exceedingly
high. To some extent these high scores may
reflect the nature of these self-advocacy
groups, whose members see themselves as
highly self-determined and independent. Stan-
cliffe (1995) has observed that people with
I/DD may in fact over estimate their choice of
living arrangement as compared to estimates
of their choice offered by proxies, a tendency
that could have further raised the choice scores
of the less intellectually disabled self-advocates
in our samples. Nevertheless, even though
choice item and scale scores were heavily
skewed upward for our samples, we were able

to find the very same differences between
choice scales (everyday vs. support) and be-
tween choice levels by residential type (apart-
ment vs. group home/ICF) that have been ob-
served for NCI interview data gathered by inter-
view from random samples.

Broader research should be conducted to de-
termine if the elevated choice scores of these
self-advocates is an artifact of the self-report
procedures and technology that we employed.
One obvious way to explore this question, as
well as the overall validity and reliability of self-
administered survey data, would be to compare
responses to identical NCI items from groups
of randomly selected self-advocate respond-
ents using both digital and interview data gath-
ering strategies.

As a practical matter, the term “choice” is not
strictly defined for NCI respondents. Partici-
pants are asked if they “make choices them-
selves,” or if they “have input” into how deci-
sions are made. This is often not an easy dis-
tinction. In our survey, the middle point of the
response set was to ask if “others helped make
decisions.” Perhaps the expression of choice is
highly sensitive to slight changes in wording or
emphasis. Future research attempting to valid-
ate observed levels of choice would do well to
consider incorporating a more precise and con-
crete method for describing choice levels, and
standardizing the anchors and mid-points of
choice scales, presented to people with I/DD.

There are two primary benefits to using self-
administered surveys for people with I/DD.
Collecting survey data from people with 1/DD
through direct interviews is time-consuming
and costly. A viable self-administered proced-
ure using tablet-based digital technology would
reduce costs and improve efficiency. Secondly,
interviews, questionnaires, and proxy respond-
ents present challenges to validity. Allowing
people with I/DD to “speak for themselves” by
completing a self-survey under conditions that
maximize privacy and anonymity should result
in more valid and authentic opinion data. Con-
sidering the growing importance of self-deter-
mination, consumer satisfaction, and outcome
measurement, relative straightforward and in-
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expensive self-administered survey procedures
have the potential to allow people with I/DD to
provide feedback about the supports and ser-
vices they receive. One can readily employ this
technology to capture information about quality
of life, satisfaction with services, health status,
general knowledge, social judgment, and so
forth. Most importantly, the approach will allow
people with I/DD to express themselves dir-
ectly, thereby more actively participating in the
design of the supports, services, and environ-
ments that affect their lives.
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Abstract : Increasingly our knowledge of how to provide effective health care finds itself concerned about
how to improve health literacy and increase patient engagement in, and self-management of, their health
care experience. For people with intellectual and developmental disabilities (IDD) addressing these issues
requires some innovative solutions. The Westchester Institute for Human Development (WIHD), a universi-
ty center of excellence in disability education, research and service, is a comprehensive health care pro-
vider to over 5,000 adults with IDD. WIHD is committed to ensuring that health information technologies are
designed and used in ways that enhance self-determination in health care for people with IDD. As part of
its work in developing accessible health information technologies WIHD supported a research project de-
signed to convert an existing US Federal Government survey of a patient’'s experience of their health care
into an electronic format that enabled direct responses to survey questions by the patient with IDD. This
article discusses the research process, findings and success of this accessible patient experience survey
technology project and its implications for future technology innovation designed to improve self-
determination in health care for people with IDD. The survey in question was the US Agency for Health
Care Quality and Research Consumer Assessment of Providers and Systems (CAHPSD) patient experi-
ence survey.

Keywords : experiences of healthcare users, intellectual disabilities, survey, self-determination, health
information technologies, United States

Résumé : Augmenter nos connaissances sur les fagons de fournir des services de santé efficaces néces-
site de se préoccuper de I'amélioration de la littératie en santé, ainsi que de I'engagement, voire I'autoges-
tion, des patients dans leurs expériences d'utilisation des services de santé. L’atteinte de tels objectifs pour
les personnes ayant des incapacités requiert toutefois la mise en place de solutions innovantes. Le West-
chester Institute for Human Development (WIHD), centre universitaire d’excellence en éducation, en re-
cherche et en services, propose une offre de services de santé compléte a plus de 5 000 personnes ayant
des incapacités intellectuelles. Il s’est engagé a ce que la conception et l'utilisation des technologies d'in-
formation en santé soient faites de telle sorte qu’elles augmentent I'autodétermination des personnes ayant
des incapacités intellectuelles. Dans le cadre de ses travaux, le WIHD soutient un projet de recherche vi-
sant la numérisation du sondage du gouvernement fédéral américain sur les expériences des utilisateurs
des services de santé dans un format permettant aux personnes ayant des incapacités intellectuelles d'y
répondre de maniere autonome. Cet article présente le processus de recherche, les résultats et les succes
associés a l'utilisation de ce sondage accessible, de méme que leurs implications pour les futurs develop-
pements technologiques souhaitant améliorer I'autodétermination des personnes ayant des incapacités
intellectuelles dans I'utilisation des services de santé. Le questionnaire employé s’intitule le “US Agency for
Health Care Quality and Research Consumer Assessment of Providers and Systems (CAHPSD) patient
experience survey.”

Mots-clés : utilisation des services,de santé, incapacités intellectuelles, sondage, autodétermination, tech-
nologies de l'information en santé, Etats-Unis
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through Accessible Surveys of their Healthcare Experiences

Introduction

iven the recent emphasis on pa-

tient-centered healthcare, patient-

reported experience evaluations are

becoming increasingly important in-

dicators of healthcare quality (Kur-
pas & Steciwko, 2005; Manary, Boulding, Stae-
lin, & Glickman, 2013). Self-reported health
status is recognized as one of 20 core indica-
tors of US population health and healthcare
guality (IOM, 2009). Self-report can reflect an
individual's subjective experience of their
health and health care (Patrick et al., 2007). It
is for this purpose that AHRQ developed the
Consumer Assessment of Healthcare Provi-
ders and Systems (CAHPS) program to assess
consumers’ experiences with healthcare as a
measure of improvement in quality (AHRQ,
2013).

Although the CAHPS written paper and pencil
surveys are used widely, they are designed for
the general population and targeted to approxi-
mately a 7" grade reading level (NCQA, 2011).
This poses literacy challenges for many people
with intellectual disabilities (ID) who would not
be able to complete these surveys indepen-
dently (Davies & Stock, 2008). Moreover, ex-
cluding people with ID from quality of care as-
sessments is not only ethically problematic
(Larsson & Larsson, 2001) but also contrary to
recent approaches for self-determination, em-
powerment and choice for this population
(Ramcharan & Grant, 2001; Fujiura, 2012).

To date, the most frequently used methods for
incorporating the perspectives and experiences
of individuals with ID has been either through:

= self-report using simplified questions and an-
swers, simpler vocabulary, easier response
formats (e.g., yes/no) and/or visual formats
through paper surveys or interviews; or

= proxy reporting in lieu of self-report (Fuijiura,
2012).

Unfortunately, there are difficulties with both
approaches.
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Response accuracy in individuals with ID has
been found to be more likely influenced by the
structure and complexity of the questions, res-
ponse formats and method (Finlay & Lyons,
2001). For example, the issue of social desir-
ability bias (where respondents provide an-
swers that they think the Interviewer “wants to
hear”) has frequently been cited as a particular
problem for individuals with ID in an interview
setting (Ramcharan & Grant, 2001; Nota et al.,
2006). Additionally, people with ID may have
difficulty expressing themselves verbally or in
understanding the questions and may be too
embarrassed to admit it (Schwartz et al., 2012),
2012). Although use of paper surveys may pro-
vide more privacy than an interview, there may
be challenges with literacy and fine motor co-
ordination. Also, the complexity of questions
and responses that can be used may be limit-
ed. Thus this approach is rarely used with indi-
viduals with 1D (Davies & Stock, 2008).

Although proxy reporting is the most commonly
used approach, it can be problematic because
responses vary depending on the proxy’s rela-
tionship to the individual and the domain mea-
sured. For example, in one study proxies were
found to overestimate impairment and underes-
timate quality of life and pain (Andresen et al.,
2001). Conflicting evidence across studies has
led to recommendations that proxies can best
be used for objective issues (e.g., frequency of
healthcare visits) but not for reporting the sub-
jective experience of others (Fujiura, 2012).

Recommendations for obtaining self-report
data for individuals with ID include:

= simplification of questions/answers;

» avoidance of time-based judgments, numeric-
al estimates, and Likert scales;

= use of multiple methods (Fujiura, 2012).

Although many have tried to include individuals
with ID in tasks such as CAHPS surveys de-
signed for the general population, Fujiura
(2012) has suggested that the task/survey be
adapted to better fit the capabilities of the indi-
vidual rather than the other way around.

Such an adaptation is possible with the use of
cognitive support technology (CST) such as the
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Accessible Testing, Learning and Assessment
System (ATLAS) developed by AbleLink Tech-
nologies. This software application enables in-
dividuals with ID to complete surveys indepen-
dently (AbleLink Technologies, 2013). A study
comparing a traditional written test and one
using ATLAS among individuals with mild-
moderate ID found participants were able to
complete the test with greater accuracy, in-
creased independence, and greater efficiency
when using the ATLAS software compared to
the traditional written test (Davies and Stock,
2008). Thus, using CST to survey individuals
with 1D appears to overcome many of the prob-
lems associated with current methods. CST
negates the need for proxies or interviewers
thus enabling more honest self-disclosure and
reducing social desirability bias; it provides
access for those with limited verbal expression
and with fine-motor coordination issues; it ad-
dresses literacy issues; and also fosters inde-
pendence. Lastly, CST-based assessments
can allow for more complex testing and sur-
veying (e.g., response branches, skip patterns)
which would not be possible with traditional
modes of administration for this population
(Schwartz et al., 2012).

In collaboration with AbleLink, disability spe-
cialists at Westchester Institute for Human De-
velopment (WIHD) used the ATLAS software to
create a survey to assess self-determination
among people with ID using items modified
from the National Core Indicator Adult Con-
sumer Survey (NCIACS). The survey was con-
verted into an iPad application thereby allowing
for self-administration. Over two hundred and
fifty individuals with ID (mostly mild-moderate
range of intellectual ability) completed the sur-
vey at a national and state conference. With
minimal training and assistance, the vast majo-
rity of respondents were able to complete the
survey independently. The disability specialists
at WIHD also shared in the judgment that the
responses from the individuals who took the
survey were authentic self-expression, thus ad-
ding weight to the validity of this method for
collecting self-report information from individ-
uals with intellectual disabilities (Schwartz et
al., 2012).

This prior experience with the ATLAS survey
methodology suggested that it could well serve
as the vehicle for obtaining self-reported health
care experience information from individuals
with intellectual disabilities. So this current stu-
dy was designed with the following objectives:

= Develop a CST-based, self-administered sur-
vey for people with ID to evaluate their experi-
ences with healthcare;

= Describe the efficacy of obtaining self-report-
ed information through CST from this popula-
tion;

= Assess individuals’ experience and satisfac-
tion with this approach;

» Determine individuals’ preferences for survey
administration.

Methods
- Study Design and Participants

This study consisted of modifications to an ex-
isting national survey by the authors and a
panel of disability experts, conversion of the
survey into an iPad ATLAS application to facili-
tate independent response by individuals with
ID, and testing of the survey and the iPad mo-
dality. Adults with ID classified as mild-moder-
ate in severity based on ICD-9-CM codes (an
indicator of intellectual functioning) (AAIDD,
2013) were recruited to participate from the
adult health services department (HSD) at
WIHD, a University Center for Excellence in
Developmental Disabilities. Eligibility for parti-
cipation included: age 18 years or older, mild-
moderate ID (ICD-9-CM codes 317, 318.0, or
319 (unspecified)); and completion of a doc-
tor's visit prior to participation. Participation
was voluntary and anonymous (except for self-
report of first name to facilitate interpersonal
interaction).

Procedures

- Development of Survey

The survey was adapted from the CAHPS Clin-
ician and Group Survey Adult Primary Care
Questionnaire 1.0 (AHRQ, 2013) by the au-

thors in consultation with a panel of WIHD dis-
ability specialists who had participated in an
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earlier adaptation of the NCIACS on self-deter-
mination (Schwartz et al., 2012). CAHPS ques-
tions that focused on the process, content and
satisfaction with healthcare provider visits were
selected for inclusion in this study. Specifically,
while still retaining the integrity of the original
survey, question/response wording and format
were simplified to be more understandable and
accessible to people with ID. For example, the
timeframe used in questions was changed from
the previous 12 months to their most recent
doctor’s visit, and the question/answer format
was changed from a four-point response scale
to a yes/no format or three-point scale whene-
ver the former was not possible. For example,
the CAHPS question: In the last 12 months,
how often did this doctor seem to know the
important information about your medical histo-
ry? (never/sometimes/usually/always). Was
changed to: Did the doctor seem to know a lot
about you and your health? (yes/no).

The adapted survey was organized into two
parts: Part One contained demographic/back-
ground questions (age, gender, race/ethnicity,
daytime activity, living arrangements) and Part
Two contained healthcare experience ques-
tions (e.g., wait time to see doctor, if doctor
knew about their health or, conversely, inter-
rupted the patient ). In addition, a consent
statement describing the content and purpose
of the survey and its voluntary and anonymous
nature was also created to be read to partici-
pants prior to beginning the actual survey. This
study was approved by the Institutional Review
Board of New York Medical College.

In order to determine whether the content/
wording of the survey was appropriate for the
target population, a pilot test was conducted
with 10 individuals at WIHD over a two-week
time period during Summer 2011. The survey
was administered by individual interview,
wherein questions/answer choices were read
to participants who would then verbally indicate
their response. While administering the survey
to each participant, potential “problem” ques-
tions were identified (i.e., those that required
multiple prompts, needed to be paraphrased,
repeated often, were frequently misunderstood
or difficult to answer), then revised and tested
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with subsequent participants. Utilizing the re-
sults of this pilot test, a final version of the
adapted survey was created, consisting of se-
ven questions in Part One and 27 questions in
Part Two.

- Development of iPad Application

The adapted survey was then converted into
an iPad application by the authors and Able-
Link Technologies utilizing ATLAS software.
The software allows the iPad to “read” text to
users and record their responses, while en-
abling them to navigate through the survey by
touching the screen at appropriate places. The
application was designed so that one question
and its responses appear on each screen at a
time. The questions appear in large print on the
left and the responses are arranged vertically
on the right. Each question is read automatical-
ly upon advancing to a new screen. When the
user touches each response, it is highlighted in
a different color and the response is read to
them. The questions/responses can be repeat-
ed as often as desired until a final response is
selected. To move to the next question, the
user touches the green “Next” button at the
bottom right corner of the screen, which only
appears after a response has been selected to
prevent accidental non-response.

FIGURE 1 : A SCREEN SHOT OF MODIFIED
QUESTION FROM THE AHRQ CAHPS
PATIENT-CENTERED MEDICAL HOME
PATIENT EXPERIENCE SURVEY
ACCESSED ON AN IPAD
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Before beginning the survey, the first screen
read to the user presents the consent state-
ment. If the respondent selects the “No, | do
not want to take the survey” response, the ap-
plication stops. Selection of “Yes, start the sur-
vey” leads to the beginning of the survey.
When the survey is completed, the user is con-
gratulated on their accomplishment. Each com-
pleted survey is stored on the iPad which can
be exported into an Excel spreadsheet for ana-
lysis.

In order to test the viability of this alternative
survey modality with the target population, a
second pilot test with 10 WIHD participants
was conducted over a one-week time period
during Summer 2011. The study purpose was
explained and the iPad was described and de-
monstrated. One of the investigators then as-
sisted each participant in the completion of the
demographic questions (Part One) in order to
accustom respondents to navigating the ques-
tions on the iPad. Respondents were then ask-
ed if they felt comfortable taking Part Two in-
dependently and if so, were given headphones
(to provide a sense of privacy and indepen-
dence while the investigator remained in the
room but at a distance). If not, respondents
were assisted as for Part One. Eight of ten par-
ticipants were able to complete the second part
of the survey independently, with an average of
one request for assistance per participant
across all questions. All participants responded
that they enjoyed using the iPad to take the
survey.

- Testing the Survey Application

Encouraged by the results of the pretest, a
larger study was conducted in early 2013.
Nurses in the WIHD adult health care program
identified individuals who met the study criteria
and recruited them for study participation. Indi-
viduals were told that their participation was
voluntary and anonymous and if they agreed,
they were introduced to one of the study inves-
tigators. The procedures were then the same
as for the second pilot test. The investigator
also recorded: the presence/absence of care-
giver, number of requests for assistance,
length of time to complete Parts One and Two,

whether Part Two was completed independ-
ently and prior experience with an iPad.

After completion of the iPad survey, a post sur-
vey was conducted where respondents were
read seven questions and their possible res-
ponse choices. The post survey consisted of:
prior experience in taking surveys, preference
of modality for taking future surveys, and the
modality (i.e., questionnaire, interview, iPad)
with which they felt that they could be most
honest and understand the survey questions/
give their answers most easily.

Data Analysis

Frequency distributions were computed for all
guestions (iPad and post survey), ID level, pre-
sence of caregiver, completion of Part Two
(independently or with assistance), and prior
iPad use. An average value was calculated for
the requests for assistance (of those complet-
ing Part Two independently) and time to com-
pletion.

Results

Seventy-nine adults with ID participated in the
study; however, eight individuals were dropped
due to: caregiver interference during survey
completion (n=3), non-understanding of survey
guestions/completion issues (n=3), response
bias (n=1), or frustration/loss of interest (n=1).
Table 1 depicts the demographic characteris-
tics of the 71 participants included in analysis
as well as those of the entire HSD patient po-
pulation for purposes of comparison. There is a
similar age and gender distribution among both
populations, although there are slightly more
males than females within the HSD population.
Approximately one-half of the study and HSD
groups identify as White, non-Hispanic; how-
ever, race/ethnicity is not available for roughly
30% of the HSD population. Lastly, while
73.2% of study participants were classified as
having mild-moderate ID, approximately 40%
of HSD patients have multiple ID levels listed
with nearly half (45.9%) having unspecified
listed as a level. Thus, with the exception of ID
level, the study population appears to be de-
mographically similar to the HSD patient popu-
lation.
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TABLE 1: DEMOGRAPHIC CHARACTERISTICS:
STUDY SAMPLE vS. WIHD HSD POPULATION

Study Sample WIHD HSD

Variable N % N %
Total Respondents 71 100 724 100
Age (in years)

18-29 13 18.3 129 17.8

30-39 16 22.5 136 18.8

40-49 19 26.8 157 21.7

50-59 14 19.7 192 26.5

Over 60 9 12.7 110 15.2
Gender

Male 35 49.3 428 59.1

Female 36 50.7 296 40.9
Race/Ethnicity®

White (non-Hispanic) 38 53.5 246 48.7

_ BIaqk/Afrlcan American (non- 19 26.8 128 o5 3

Hispanic)

Latino (any race) 12 16.9 119 23.6

Other (non-Hispanic)® 2 28 12 24
I/DD Level

Mild (ICD-9-CM = 317) 38 53.5 2 0.28

Moderate (ICD-9-CM = 318.0) 14 19.7 138 19.1

Severe (ICD-9-CM = 318.1) 0 0 141 19.48

Unspecified (ICD-9-CM = 319) 7 9.9 160 22.1

Multiple codes listed 12 16.9 283 39.1

# Race/Ethnicity calculations for WIHD HSD based off of those with available data (N=505).
® Other includes American Indian/Alaska Native and Asian.

The majority of participants (52.1%) reported
attending a day habilitation program (see
Table 2). Seven individuals reported doing two
or more of the listed activities (e.g., day pro-
gram and paid job) while five reported not
doing any.
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Also, approximately 70% of study participants
reported living in a group home (a community-
based residence for up to 10 people with ID)
(U.S. Census Bureau, 2010).
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Table 2: Daytime Activities and Living

Mean | Range

Average Requests for Assis- 15 0-7
tance (Part Two)?

Average Time to Complete

(in minutes)
Part One 3.8 1-8
Part Two 6.3 2-13

Arrangement
Variable N %
Daytime Activity(ies)
School 4 5.6
Day program 37 52.1
Paid job 18 25.4
Two or more 7 9.9
None 5 7.0
Housing
Own house or apartment 14 19.7
With family 7 9.9
Group home 50 70.4

Table 3 describes aspects of survey adminis-
tration. Over half of participants (54.9%) elect-
ed to complete Part Two of the survey inde-
pendently, with only 4.2% requiring assistance.
Overall, there was an average of only 1.5 re-
quests for assistance per participant. Inter-
estingly, of those who requested continuing as-
sistance with Part Two, 14.1% ended up com-
pleting it independently.

Table 3 : Aspects of Survey Administration

Variable N %

Total Respondents 71 100

Preference For/Actual Sur-
vey Completion

(Part Two)®
Independent/Independent 36 50.7
Assistance®/Assistance” 22 31.0
Independent/Assistance” 3 4.2
Assistance®/Independent 10 14.1
Presence of Caregiver
Yes 21 29.6
No 50 70.4
Prior iPad Use
Yes 21 29.6
No 50 70.4

% Only computed for Part Two as Part One of the
survey was treated as the training session and
hence was completed with the participants.

b Assistance includes help provided by a partici-

pant’'s caregiver (if present) or by a survey team
member.

Table 4 depicts results from the post survey.
All participants reported that they enjoyed us-
ing the iPad to take the survey. Of those who
had taken a survey before (52.9%), over half
(52.8%) reported that they took it with the help
of another person or had someone take it for
them. When asked about their survey prefer-
ences, almost three-quarters (73.7%, 14/19) of
individuals reported that they would rather take
surveys independently. An overwhelming ma-
jority of participants responded in favor of the
iPad across four key aspects of survey admin-
istration:

= taking a future survey (95.5%);

» being most honest (83.6%);

» understanding the questions (88%);
= giving one’s answers (91%).

> >
»> »> 35




Promoting Self-Determination in Health for People with Intellectual Disabilities

through Accessible Surveys of their Healthcare Experiences

Table 4: Post Survey Results

Question N %

Liked using iPad to take sur-

vey
Yes 71 100
No 0 0
Not sure 0 0

Ever taken survey before

Yes 36 | 529
No 31 | 456
Not sure 1 1.5
How was survey taken®

Paper/Pencil 12 | 333
Interview 5 13.9
Someone helped me/Took 19 | 52.8
it for me

Preference: Take survey on
own or with assistance®
On own 14 73.7
With assistance 5 26.3

How most like to take survey

Paper/Pencil 2 3.0
Interview 1 15
iPad 64 | 95.5
Be most honest
Paper/Pencil 4 6.0
Interview 7 10.4
iPad 56 | 83.6
Easiest to understand the
guestions
Paper/Pencil 2 3.0
Interview 6 9.0
iPad 59 | 88.0
Easiest to give your answers
Paper/Pencil 3 4.5
Interview 3 4.5
iPad 61 | 91.0

% Only asked if participant answered “Yes” to pre-
vious question.

b Only asked if participant answered “Someone
helped me/Took it for me” to previous question.
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Lastly, virtually all participants had a positive
experience and were very satisfied with this
survey approach (see Table 5).

Table 5: Participant Experience and
Satisfaction

“I like how fast I learned to use the iPad.
“That was really fun!”

“I liked that a lot.”

“That was easy!”

“I liked taking it by myself.”

“It made me feel happy.”

“l want an iPad now!”

“I like how it spoke to me.”

“It's so much fun using the iPad.”
“I loved it.”

“The iPad is much better.”

“That was great.”

Discussion

The current study provides evidence that indi-
viduals with mild-moderate intellectual disability
can independently complete a CST-based,
self-administered survey with minimal training
and assistance. It also is an efficient method
for capturing self-report data without requiring
individual interviews and ATLAS enables im-
mediate access to results (AbleLink Technol-
ogies, 2013). Thus, this approach can be used
to effectively obtain self-reported healthcare
evaluations from this population. Moreover, all
participants enjoyed using the iPad to take the
survey and virtually all chose it as their pre-
ferred mode of survey administration.

These results are significant for several rea-
sons. First, this CST-based approach may pro-
vide a mechanism to improve the quality of
care for individuals with ID which ultimately
may lead to better health outcomes for this
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population. Second, this approach is likely ap-
plicable to the ID population overall since 96%
of all ID individuals in the US fall in the mild-
moderate range (Davies & Stock, 2008). Third,
use of this method potentially opens the door to
other groups who also face communication
challenges (e.g., those with: aphasia, low le-
vels of health literacy, limited English profi-
ciency). Fourth, CST provides a way to in-
crease self-determination, self-esteem and em-
powerment in this population (Schwartz et al.,
2012). This project also addresses a Healthy
People 2020 objective to “connect with hard-to-
reach populations” (DHHS, 2010, p.1). Lastly,
CST has the potential to help enhance com-
munication between healthcare providers and
individuals with ID, making the patient-provider
relationship more effective.

There are also other ways in which CST can be
used to increase the independence, self-deter-
mination, and social participation of individuals
with intellectual disabilities. For example Able-
Link Technologies has also developed a GPS-
based software application — Wayfinder — that
can be downloaded to a hand-held device to
support independent travel.

As with all studies, this study has some limita-
tions. First, the small, non-random nature of the
study sample drawn from one center limits ge-
neralizability of the findings until this approach
is used more widely. However, this was plan-
ned as a pilot study and as such has shown
great promise.

Second is the use of ICD-9-CM codes as a
proxy for measuring intellectual disability. Al-
though ICD-9-CM codes incorporate a meas-
ure of intellectual functioning, they do not in-
corporate a measure of adaptive functioning
(AAIDD, 2013). This likely affects the general-
izability of study findings to individuals with
more severe levels of ID.

Third, some may be reluctant to adopt this sur-
vey approach since many people with ID have
not been exposed to technology in general and
staff members and caregivers may assume
that it is too complex for individuals with ID. It is
therefore important for CST developers to dis-

cuss the benefits of this approach and to pro-
vide an opportunity to experience its accessibil-
ity firsthand.

Overall, this study provides substantial evi-
dence to support the use of this approach to
improve the quality of care for individuals with
ID and ultimately their health outcomes. It also
adds to the growing body of research demons-
trating that CST can increase the indepen-
dence and self-determination of people with 1D
by allowing them to report their thoughts, opi-
nions, and experiences without dependence on
others. CST holds great promise for gathering
many types of self-reported information directly
from individuals with ID as well as those with
other communication challenges, and potential-
ly assisting them in other aspects of their lives.
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Résumé

L'utilisation des technologies de soutien a l'intervention connait actuellement un essor croissant,
notamment dans les centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants
du développement. Leur utilisation pose toutefois un certain nombre d’enjeux éthiques aux interve-
nants qui doivent utiliser ces technologies. L’objectif de cet article est de présenter une démarche de
recherche-développement ayant mené a la création d’un outil portant sur les enjeux éthiques décou-
lant de l'utilisation des technologies de soutien a l'intervention en déficience intellectuelle. Les diffé-
rentes opérations réalisées sont successivement présentées a travers le processus de recherche-
développement. La conclusion permet de relever les forces de cette démarche et d’en préciser les
limites.

Mots-clés : technologies de soutien, centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en trou-
bles envahissants du développement, enjeux éthiques, outil de mesure, démarche de recherche, dé-
veloppement

Abstract

The use of technology to support intervention is currently experiencing increasing growth, particu-
larly in rehabilitation centers for intellectual disabilities and pervasive developmental disorders. How-
ever, the use of these supports raises a number of ethical issues for professionals. The objective of
this article is to present an approach to research and development that leads to the creation of a tool
based on the ethical issues arising from the use of technology to support interventions in the field of
developmental disabilities.

Keywords : support technology, rehabilitation centers for intellectual disabilities and pervasive de-
velopmental disorders, ethical issues, measurement tools, research approach, development
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Développement d’'un outil portant sur les enjeux éthiques découlant de I'utilisation
des technologies de soutien a l'intervention en déficience intellectuelle

Introduction

’ utilisation de technologies de sou-
tien a lintervention aupres de per-
sonnes présentant une déficience
intellectuelle connait actuellement
un essor croissant. Dés la fin des

années 80, Fougeyrollas et Blouin (1989) re-
connaissaient le potentiel que revét la techno-
logie pour compenser la déficience, l'incapacité
et le handicap. Ces technologies sont « des
dispositifs adaptés favorisant les capacités
fonctionnelles des personnes présentant des
limites physiques ou cognitives » (Lachapelle,
Lussier-Desrochers, & Pigot, 2007, p. 112).
Les assistants a la réalisation de taches (Da-
vies, Stock, & Wehmeyer, 2002a, 2002b, 2003;
Lachapelle, Lussier-Desrochers, Caouette, &
Therrien-Bélec, 2011; Lancioni et al., 2001;
Wehmeyer et al., 2006), les assistants a la
communication (Davies et al., 2002a, 2002b,
2003; Lachapelle & Wehmeyer, 2003; Weh-
meyer et al., 2006) et lI'assistance intelligente
en milieu résidentiel (Lussier-Desrochers et al.,
2012) ont tous démontré leur pertinence pour
accroitre l'autonomie et la qualité de vie des
personnes présentant une déficience intellec-
tuelle. Qui plus est, plusieurs de ces technolo-
gies permettent de soutenir I'expression de
lautodétermination puisqu’elles peuvent ac-
croitre la connaissance des opportunités qui
s'offrent & une personne (Mazzotti, Test,
Wood, & Richter, 2010; Richter & Test, 2011,
Skouge, Kelly, Roberts, Leake, & Stodden,
2007) et faciliter I'expression des préférences
(Singh et al., 2003; Stock, Davies, Secor, &
Wehmeyer, 2003). Outre une dimension pallia-
tive, certaines technologies revétent également
un caractere éducatif dans la mesure ou leur
utilisation s’inscrit dans un plan plus vaste vi-
sant le développement de certaines connais-
sances ou d’habiletés spécifiques (Cook, 2009;
Lussier-Desrochers, Dionne, & Laforest, 2011).
C’est notamment le cas de certaines applica-
tions et de logiciels éducatifs (Lachapelle et al.,
2007).

Problématique

Etant donné les bénéfices qui peuvent étre
tires de l'utilisation des technologies, une vo-
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lonté de plus en plus forte se dégage pour
gu’elles soient davantage utilisées en interven-
tion, notamment dans les centres de réadapta-
tion en déficience intellectuelle et en troubles
envahissants du développement (CRDITED)
(Lussier-Desrochers, Caouette, & Dupont,
2011). Les tablettes numériques et les télé-
phones intelligents sont particulierement prisés
par les milieux de réadaptation. Ce choix est
principalement lié au fait que ces technologies
jouissent actuellement d’'une grande popularité
aupres des personnes, mais aussi des familles
et des proches. A ce titre, la majorité des
CRDITED de la province ont décidé de con-
centrer leurs efforts spécifiqguement sur le dé-
ploiement de ces technologies mobiles. De
plus, de nombreuses recherches démontrent
clairement les impacts de ces outils lorsqu’ils
sont utilisés en intervention (Kagohara et al.,
2013). La versatilité de ces outils constitue un
avantage important. En effet, en plus d’offrir
des possibilités de configurations personnali-
sées, ces technologies mobiles donnent acces
a un nombre considérable d’applications sou-
tenant plusieurs sphéres d’intervention (assis-
tance en milieu résidentiel, assistance a la
communication, développement d’habiletés so-
ciales, etc.). Les intervenants utilisent alors ces
technologies pour intervenir auprés de per-
sonnes de tous ages présentant une déficience
intellectuelle & domicile ou a l'intérieur de res-
sources de la communauté.

Or, une recherche-action menée par Lussier-
Desrochers, Caouette et Hamel (2012) sug-
gere que lintégration des technologies aux
pratiques professionnelles se heurte a un cer-
tain nombre d’obstacles, dont différents enjeux
éthiques. Pour les milieux de réadaptation, ces
enjeux sont suffisamment importants pour frei-
ner l'utilisation des technologies aupres des
personnes. Cette problématique des enjeux é-
thiques rattachés a I'utilisation des technolo-
gies a été circonscrite de facon plus précise
par la réalisation de quarante entretiens de
recherche dans le cadre de différentes études
portant sur les perceptions des acteurs impli-
qués dans l'implantation de technologies dans
les pratigues professionnelles dans quatre
CRDITED (Lussier-Desrochers & Caouette,
2013; Lussier-Desrochers, Caouette, & Godin-
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Tremblay, 2013a, 2013b; Lussier-Desrochers,
Caouette, & Saucier, 2013). Ces études ont
permis d'identifier trois catégories d’enjeux
éthiques récurrents, soit des enjeux personnels
(augmentation du risque d'abus, respect de
'autonomie de la personne, les risques d'in-
trusion dans sa vie privée, etc.), des enjeux
sociaux (risque de perte du lien social, la dis-
ponibilité des ressources pour offrir le soutien
nécessaire, etc.) et des enjeux technologiques
(préjudices occasionnés par le bris, la perte ou
le vol de l'appareil, les colts élevés d'acces
aux technologies, etc.). Différentes activités de
transfert de connaissance dans les CRDITED
ayant suivi ces études ont permis aux interve-
nants d'exprimer le besoin de disposer d'un
outil permettant de repérer les différents enjeux
éthiques soulevés par l'utilisation de technolo-
gies en intervention.

Une recension d’écrits sur les enjeux éthiques
découlant de [l'utilisation des technologies en
intervention clinique auprés des personnes
présentant une déficience intellectuelle a été
menée afin de dégager les concepts pertinents
pour le développement de l'outil et d'identifier
des démarches antérieures de développement.
Cette recension a été réalisée dans les bases
de données PsychINFO, ERIC et Francis.
Seuls les articles revus par des pairs ont été
retenus. Les mots-clés suggérés par les the-
saurus des différentes bases ont également
été privilégiés. Pour PsychINFO, les mots-clés
utilisés ont été : intellectual development disor-
der, technology et ethics. Cette combinaison a
permis d’identifier trois articles. Pour ERIC, les
mots-clés utilisés ont été mental retardation,
technology et ethics. Cette combinaison n’a
permis d’identifier aucun article. Pour la base
de données Francis, la combinaison des
termes mental retardation, ethic et technology
a permis d’identifier douze articles. Parmi les
guinze articles identifiés, cing articles ont été
retenus. Les articles ne traitant pas spécifi-
quement de I'éthique, les articles portant sur
des technologies médicales de détection de la
déficience intellectuelle intra-utérine et les ar-
ticles portant sur la génomique ont été retirés.
Les cing articles retenus présentaient tous des
cadres conceptuels pertinents et reconnus sus-
ceptibles de guider le développement de I'outil.

Au plan conceptuel, trois des cing études ont
abordé la problématique de [l'utilisation des
technologies aupres des personnes présentant
une déficience intellectuelle en se référant aux
principes de bioéthiques développés par Beau-
champ et Childress (2001). Le Tableau 1 pré-
sente ces différents principes et leur définition.
Cook (2009) se référe notamment a ces prin-
cipes pour aborder les enjeux éthiques ratta-
chés a l'acces et l'utilisation des technologies
d’assistance des personnes présentant diffée-
rentes incapacités. L'auteur suggére que les
principes de bienveillance et de non-malveil-
lance définissent la responsabilité du dispensa-
teur de services dans l'utilisation des technolo-
gies. Négliger ces deux principes est suscep-
tible d’avoir un impact direct sur 'autonomie de
la personne. De méme, l'auteur utilise le prin-
cipe de justice distributive pour réfléchir sur le
développement et I'acces a différentes techno-
logies. Wright (2011) utilise quant a lui les prin-
cipes de la bioéthique pour formuler un cadre
de réflexion sur les enjeux éthiques rattachés a
I'utilisation des technologies de l'information.
Pour chacun des principes, l'auteur précise
certains enjeux ou valeurs a considérer. En re-
gard de l'autonomie, il reléve notamment I'im-
portance de la dignité et du consentement é-
clairé. Pour ce qui est de la non-malveillance, il
souligne les enjeux de sécurité, d’exclusion,
d’isolement et de discrimination. Sur le plan de
la bienveillance, il propose de tenir compte de
l'accessibilité de la technologie, de son carac-
tere universel, de sa durabilité et des valeurs
qui ont été prises en compte dans sa concep-
tion. Sur le plan de la justice, il souligne les en-
jeux d'équité et d’'égalité dans l'utilisation des
technologies. Pour chacun des principes, l'au-
teur formule un ensemble de questions qui ont
le potentiel de guider la réflexion. De leur c6té,
Perry, Beyer et Holm (2009) utilisent ces mé-
mes principes pour réfléchir sur l'utilisation des
technologies d'assistance en déficience intel-
lectuelle. Les auteurs soulévent notamment
des enjeux éthiques possibles concernant I'in-
formation, la coercition, le respect de la vie
privée, le risque de stigmatisation et la diminu-
tion du contact social.
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TABLEAU 1 : PRINCIPES DE BIOETHIQUE

Principes Définition
La non- Eviter de causer du tort &
malveillance autrui.

La bienveillance Contribuer au bien-étre

d’autrui.

L’autonomie Eviter d'interférer de facon
indue auprés d'autrui et de
le priver de sa liberté.

La justice Agir auprés d'autrui dans le

respect de ses droits avec
impartialité et équité.

des technologies auprés des personnes pre-
sentant différentes formes d'incapacités, dont
la déficience intellectuelle, Peterson et Murray
(2006) ont formulé un modéle a quatre niveaux
qui identifient certaines pratiques a privilégier
au plan éthique (Tableau 2). Ces niveaux per-
mettent de dégager des secteurs particuliers
ou des enjeux éthiques sont susceptibles d’étre
soulevés. Le premier niveau du modele con-
cerne l'intervention directe du praticien auprés
de la personne.

TABLEAU 2 : CONSIDERATIONS ETHIQUES DE L'U-
TILISATION DES TECHNOLOGIES

(Beauchamp & Childress, 2001)

Certains auteurs favorisent la participation des
utilisateurs de la technologie & un processus
de recherche afin d’en arriver & dégager cer-
tains principes ou normes pour guider leur utili-
sation. C’est notamment le cas de Niemeijer,
Frederiks, Depla, Eefsting et Hertogh (2013)
gui ont tenté de formuler un modele d'utilisation
éthique des technologies de surveillance dans
des établissements de soins hébergeant des
personnes présentant une déficience intellec-
tuelle. Les auteurs ont utilisé un devis de re-
cherche mixte aupres de praticiens et d’experts
en éthique afin de dégager un consensus sur
les principes d'utilisation de ces technologies.
Les auteurs en arrivent a la conclusion qu’'une
utilisation éthique des technologies de surveil-
lance doit :

1- améliorer les capacités de la personne;

2- contribuer & la diminution de mesures res-
treignant sa liberté;

3- étre basé sur une vision tenant compte des
bénéfices et des risques;

4- permettre une utilisation sécuritaire par les
praticiens;

5- étre facilement utilisable;

6- étre utilisable par la personne.

Par ailleurs, & partir d'une recension sur les
implications éthiques soulevées par I'utilisation

< (€
42 p i >

Niveaux Considérations techno -
éthiques éthiques
Niveau 1 : - Informer les personnes des

L’intervention technologies disponibles;

technoclinique - Effectuer une évaluation
clinigue de I'adéquation de
la technologie en fonction
des besoins de la per-

sonne.

Niveau 2 : - Diffuser l'information sur les

Le travail en technologies disponibles;

interdisciplina- - Former les praticiens a

rité l'utilisation des technolo-
gies en formation initiale et
en cours d’emploi.

Niveau 3 : - Offrir des services adé-

L’organisation
des services

quats en matiére
d’'intervention technocli-
nique;

- S’assurer de l'efficience et
de l'efficacité des services
offerts.

Niveau 4 : - S’assurer que les services
Les politiques offerts sont suffisants;
publiques - Evaluer et revoir périodi-
guement les services of-
ferts;
- Tenir compte des enjeux
légaux.

(Peterson & Murray, 2006, p. 64 [traduction libre])
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La capacité des praticiens de faire connaitre
les technologies disponibles aux personnes et
d’assurer I'adéquation entre la technologie uti-
lisée et les besoins de la personne se situe au
coeur d'une pratique éthique. Le deuxieme ni-
veau concerne les relations entre praticiens en
contexte d'interdisciplinarité. Le partage de I'in-
formation et la formation sur les technologies
sont deux considérations importantes. Le troi-
sieme niveau concerne plus largement I'éta-
blissement qui utilise des technologies en inter-
vention. L'adéquation, l'efficacité et I'efficience
des services sont les principales considéra-
tions éthiques soulevées par les auteurs. Le
quatriéme niveau concerne la dimension légis-
lative. Les politiques publiques, les ressources
disponibles de méme que I'évaluation et la ré-
vision périodique des services offerts qui impli-
guent des technologies sont les considérations
soulevées. Les auteurs situent les différentes
pratiques suggérées comme une réponse aux
principes de bioéthiques que nous avons pré-
sentés précédemment.

Obijectif de la recherche

Les différents écrits recensés n’ont pas permis
d’identifier d’outil répondant spécifiquement
aux besoins des intervenants en CRDITED en
regard de I'éthique et de l'utilisation des tech-
nologies en intervention. Toutefois, les cadres
conceptuels qui s’en dégagent apparaissent
pertinents pour soutenir I'élaboration d’'un tel
outil. Ainsi, I'objectif de la recherche est de dé-
velopper et de mettre a I'essai un outil technoé-
thiqgue permettant aux intervenants des CRDI-
TED de repérer les enjeux éthiques potentiels
découlant de l'utilisation de technologies sou-
tenant leurs interventions auprés des per-
sonnes présentant une déficience intellectuelle
(DI). Cet outil doit étre présenté sous un format
convivial et utilisable par 'ensemble des inter-
venants impliqués dans le déploiement des
technologies de soutien a l'intervention.

Méthode

La démarche de recherche-développement de
Harvey et Loiselle (2009) a été retenue comme
cadre méthodologique pour atteindre les objec-
tifs. Cette démarche de recherche correspond

a «l'analyse systématique du processus de
développement d’'un objet incluant la concep-
tion, la réalisation et les mises a l'essai de
'objet, en tenant compte des données recueil-
lies a chacune des phases de la démarche de
recherche et du corpus scientifique existant »
(Loiselle & Harvey, 2007, p. 44). Les cher-
cheurs qui s’inscrivent dans une démarche de
recherche-développement sont donc engageés
a la fois dans des activités de développement
et dans l'analyse de ces activités. La démarche
de recherche-développement choisie com-
prend cing phases, soit I'origine de la recher-
che, le référentiel, la méthode, I'opérationna-
lisation et les résultats. Le présent article pré-
sente les quatre premieres phases de la re-
cherche, soit de son origine jusqu’a l'opération-
nalisation d’'un prototype d’outil. L’origine de la
recherche correspond a la problématique qui
amene a la formulation d’objectifs de recher-
che. Le référentiel correspond pour sa part au
cadre de référence sur lequel s’appuie le pro-
cessus de développement de l'outil. 1l com-
prend des éléments contextuels (les caractéris-
tiques de ceux qui auront a utiliser I'outil, les
particularités de leur pratique, etc.) et des élé-
ments conceptuels et empiriques (les théories
et concepts pertinents pour le développement
de l'outil de réflexion éthique, les expériences
antérieures de développement, etc.) (Harvey &
Loiselle, 2009). Ces éléments ont été présen-
tés dans la premiére partie de cet article.

Pour sa part, la phase méthodologique de la
recherche-développement implique un ensem-
ble d’activités qui meneront a la rédaction d'un
cahier de charge qui guidera la conception de
I'objet. Ces activités varient selon le type d’ob-
jet développé (Harvey & Loiselle, 2009). La
formulation d’'un objectif précis pour I'outil (pré-
senté dans la premiére partie de cet article), le
positionnement par rapport a la littérature
scientifique et la planification des activités de
mise a I'essai ont constitué les principales acti-
vités. Les éléments portant sur I'opérationna-
lisation, c’est-a-dire la création d'un premier
prototype sont quant a eux présentés dans la
section des résultats.
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- Le positionnement par rapport a la littérature
scientifique

Etant donné I'objectif retenu pour cet outil, soit
de repérer les enjeux éthiques potentiels dé-
coulant de l'utilisation de technologies en inter-
vention aupres des personnes présentant une
déficience intellectuelle (DI), celui-ci se situe au
niveau 1 du modéle proposé par Peterson et
Murray (2006) présenté préecédemment, soit au
niveau de l'intervention direct aupres de la per-
sonne. De plus, le recours aux principes de
bioéthique (Beauchamp & Childress, 2001)
dans le développement de I'outil permet de le
situer en cohérence avec la littérature scienti-
figue sur le sujet et d'offrir des assises concep-
tuelles solides a l'outil. Par conséquent, les
principes de bienveillance, de non-malveil-
lance, d’autonomie et de justice se situent au
coeur de I'outil développé. Les enjeux soulevés
pour chacun de ces principes par Perry et al.
(2009) et par Wright (2011) ont permis d’opé-
rationnaliser chacun de ces principes (Fi-
gure 1).

- La planification des activités de mise a I'essai

Harvey et Loiselle (2009) suggérent différentes
formes de mise a l'essai. La mise a l'essai
fonctionnelle consiste a s’assurer de la corres-
pondance entre I'outil et les besoins exprimés.
Cette premiere étape se réalise par la présen-
tation de l'outil a différents comités d'implan-
tation des technologies provenant de quatre
CRDITED. Ces comités sont composés de dif-
férents acteurs impligués dans l'implantation
des technologies dont des intervenants et des
gestionnaires. Les diverses rétroactions prove-
nant de ces comités permettront un réajuste-
ment de l'outil et de passer a une seconde
phase, soit la mise a I'essai empirique. Cette
seconde étape consiste a rendre disponible
l'outil auprés d'un éventail plus large d'utili-
sateurs potentiels. A cet égard, quarante édu-
cateurs spécialisés provenant de quatre CRDI-
TED différents et utilisant des technologies en
intervention seront sollicités a I'automne 2014
afin d’évaluer la qualité de l'outil, sa pertinence
pour la pratique et afin de proposer certaines
améliorations. Enfin, une derniere version de
I'outil sera proposée et diffusée largement dans

4 (4
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le contexte d’une mise a I'essai systématique.
Cette derniere mise a I'essai permettra I'expéri-
mentation de I'outil dans des situations réelles
d’intervention et de gestion (via les comités
technoclinigues dans les CRDITED partici-
pants). Une derniére collecte de données sur
I'expérience d'utilisation apres une période d'u-
tilisation de 6 mois (janvier a juin 2015) pourra
mener a certains réajustements de I'outil.

Résultats

L'opérationnalisation comprend notamment la
création d'un prototype (Loiselle & Harvey,
2009). Celui-ci est présenté a la Figure 1. Il a
été développé sous la forme d'un arbre déci-
sionnel permettant de reconnaitre la présence
ou non d'un enjeu éthique lors de ['utilisation
d'une technologie. Les principes de non-mal-
veillance, bienveillance, autonomie et justice
ont permis de formuler quatre catégories de
questions. Sur le plan du principe de non-
malveillance, I'outil interroge les risques pour la
sécurité, 'isolement social et la discrimination
ou la stigmatisation. Le principe de bienveil-
lance interroge la plus-value pour la personne
de bénéficier d'une intervention a l'aide d'une
technologie. Le principe d’autonomie question-
ne la dimension de l'intrusion dans la vie privée
de la personne de méme que les risques pour
la diminution de son autonomie. Enfin, le prin-
cipe de justice interroge la possibilité que l'uti-
lisation d'une technologie crée une injustice
pour la personne et celles qui I'entourent. L'ou-
til s’accompagne d'un guide d'utilisation qui
présente les différents principes, précise les
limites de l'outil et donne certains exemples
pour chacune des questions.

Discussion

Cet article présente le premier volet d’'une dé-
marche de recherche-développement. Les ac-
tivitts de mise a I'essai de l'outil constitueront
le second volet de I'étude. Sur le plan de la
démarche méthodologique, le modele de re-
cherche-développement proposé par Harvey et
Loiselle (2009) s’avere efficace pour soutenir la
réalisation de I'étude. Bien que ce type de re-
cherche ne soit pas nouveau, notamment dans
le champ de I'éducation (Loiselle & Harvey,
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2007), il ne bénéficie pas d’une visibilité impor-
tante dans la littérature scientifique. Ce modeéle
démontre pourtant un potentiel intéressant
pour jumeler des activités de développement et
de recherche en réponse a des besoins expri-
més par des praticiens. La démarche souple
qui est proposée et les différents temps d'inter-
action avec les acteurs-clés permettent de dé-
velopper des produits rapidement utilisables
dans le cadre des interventions. A cet égard,
I'étude illustre un processus de recherche-dé-
veloppement pouvant inspirer d’autres démar-
ches similaires.

L’outil développé présente certaines qualités.
Premierement, I'outil s’appuie au plan concep-
tuel sur la littérature existante dans le domaine.
En effet, les principes auxquels référe l'outil
sont reconnus dans le champ de [I'éthique
(Beauchamp & Childress, 2001). Deuxieme-
ment, l'outil permet une analyse systématique
des enjeux éthiques pouvant étre soulevés par
I'utilisation d’'une technologie. A cet égard, il
peut prévenir lI'apparition de problématiques
éthiques. Troisiemement, I'outil est facilement
utilisable dans sa forme actuelle et répond aux
attentes exprimées par les éducateurs. Son
appropriation pourrait en étre ainsi facilitée.

En revanche, l'outil développé présente cer-
taines limites. Premiérement, l'outil se limite
aux enjeux éthiques découlant de ['utilisation
des technologies qui peuvent étre soulevés
dans un contexte d’intervention spécifique. Or,
différents enjeux éthiques peuvent également
survenir au niveau de I'organisation ou des po-
litiques publiques, comme le soulignent Peter-
son et Murray (2006). L’outil ne permet pas de
soulever ces enjeux a moins quils aient un
impact direct sur l'intervention. De plus, I'outil
implique que son utilisateur se familiarise avec
certains concepts de bases en éthique, dont
les principes de non-malveillance, de bienveil-
lance, d’autonomie et de justice. A cet égard,
I'utilisation d’'un outil ne peut remplacer une for-
mation en éthiqgue. De méme, l'outil se limite
aux enjeux éthiques spécifiqgues a I'utilisation
des technologies. Par conséquent, d’autres en-
jeux éthiques qui dépassent le contexte d’uti-
lisation des technologies, tel que le consente-
ment a l'intervention et la confidentialité, pour-

raient étre soulevés dans le contexte d’'une in-
tervention faisant appel aux technologies. En-
fin, dans la premiére version, les auteurs ont
privilégié des questions avec des choix de ré-
ponses fermés. Toutefois, certains pourront y
voir une limite, compte tenu du fait que la ré-
flexion sur des enjeux éthiques est rarement
catégorique. En effet, des interprétations diver-
ses ou des nuances en lien avec les particulari-
tés d'une situation d’intervention pourraient se
manifester lors de l'utilisation de l'outil. Ainsi,
de par sa constitution « fermée », I'outil est peu
sensible a ces éléments. Dans les versions
subséquentes, les auteurs prévoient notam-
ment accompagner l'outil d'un guide d'utilisa-
tion faisant ressortir ces nuances. Il est aussi
important de préciser que l'outil présenté a la
Figure 1 n’en est pas a sa forme définitive. Il
constitue une premiére version qui sera peau-
finée au cours des prochaines années par le
biais de projets de recherche ciblés. De plus,
les auteurs envisagent intégrer des sous-ques-
tions aidant les répondants a nuancer leur
choix; l'utilisation d’échelle visuelle analogue
ou d’échelle avec différenciation sémantique
est aussi envisagée afin de permettre a I'utili-
sateur de nuancer ses propos et d'étre ainsi en
accord avec les différentes composantes asso-
ciées au processus de réflexion éthique.
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PRINCIPE DE
NON-

FIGURE 1 : ARBRE DECISIONNEL TECHNOETHIQUE

Est-ce que ce tort peut étre évité ou

... sur le plan de sa sécurité? = .
- compensé?
Now _p'
v v

Est-ce que ce tort peut étre évité ou

... sur le plan de son isolement? )
P L OUL > ompensé?

( Est-ce que l'utilisation de la technologie pourrait causer du tort a la personne...

ethique.
- y a enjeu
thique.

MALVEILLANCE -

v v

... surle plan de la stigmatisation?_ ->

Est-ce que ce tort peut étre évité ou - y a enjeu
compeqsé?

thique.

el

... Est-ce qu\g la personne pourra tirer un bénéfice de I'utilisation de la

thique.

PRINCIPE DE technologie?
BIENVEILLANCE _
(" Est-ce qu‘g I'utilisation de la technologie constitue une intrusion de la vie _5Iy a enjeu
privée? _ ethique.
PRINCIPE -
D’AUTONOMIE ... Est-ce qu\g I'utilisation de la technologie diminue le niveau d’autonomie de la |y a enjeu
personne? _ thique.
-
— \ AN . N .
... Est-ce que I'utilisation de la technologie crée une injustice pour la personne _gy a enjeu
PRINCIPE ou celles qui I'entourent? i éthique.

DE JUSTICE -
S

v

VOUS NE SEMBLEZ PAS ETRE EN PRESENCE D’UN ENJEU ETHIQUE.

Conclusion

En conclusion, I'étude attire I'attention sur des
enjeux éthiques vécus par les milieux d’inter-
vention et de réadaptation intéressés par le dé-
ploiement des technologies de soutien a l'inter-
vention. Elle démontre l'importance de déve-
lopper une approche concertée impliquant I'en-
semble des acteurs impliqués dans le proces-
sus. Des études ultérieures seront nécessaires
afin de tracer un portrait complet des enjeux
éthiqgues vécus par ces professionnels et de
mieux comprendre les stratégies qu’ils em-
ploient pour y faire face. Il est a espérer que
cet outil rassurera les intervenants qui pourront
ainsi utiliser plus réguliérement ces outils. Par
conséquent, les personnes présentant une DI

©

auront accés a des nouvelles modalités d’inter-
vention favorisant leur inclusion et leur partici-
pation sociale.
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