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Résumé
La qualité de vie est un concept largement étudié depuis les derniéres années. Dans le contexte de
soins et de santé, pour des personnes qui ont des besoins particuliers et qui regoivent des services
généraux, intensifs ou spécialisés, la qualité de vie est reliée entre autres a la qualité des services
recus (Schalock et al., 2002). Afin d’évaluer cette derniére, il convient d’évaluer I’expérience de
I’usager au contact des services qu’il regoit. Or, a ce jour, aucun outil d’évaluation n’était adapté
aux caractéristiques des personnes autistes. En 2016, une équipe de chercheurs (Ruel et al., 2016-
2017) en ont développé un, le canevas d’entretien d’évaluation de ’expérience usager (CEEEU),
mais ce dernier n’est pas encore validé. La présente recherche visait donc trois principaux
objectifs (1) valider I’outil auprés d’adultes autistes (n = 14) ainsi que de professionnels (n = 20),
(2), évaluer sa pré-implantation dans un milieu clinique en sondant une équipe d’implantation
constituée de sept membres ainsi que de vingt-sept intervenants travaillant avec la clientéle autiste
et (3) implanter et évaluer son processus d’implantation dans ce méme milieu clinique. A I’aide
d’entrevues semi-structurées et de questionnaires en lignes, les participants ont pu se prononcer sur
la validité du CEEEU. Les résultats démontrent que le CEEEU est bien adapté aux caractéristiques
des adultes autistes, qu’il mesure bien les dimensions ciblées et qu’il permet aux usagers de bien
s’exprimer sur leur expérience au contact des services. La pré-implantation, évaluée a 1’aide de
questionnaires, a démontré qu’il s’agit d’un outil attendu par le milieu clinique qui saura aider les
intervenants a bien évaluer 1’expérience de leurs usagers. Finalement, I’implantation a permis
d’observer I’engagement des intervenants dans la démarche d’évaluation. Cependant, I’évaluation

du processus d’implantation n’a pu étre réalisée da a la situation reliée a la COVID-19.

Mots-clés : autisme, expérience usager, qualité de vie, validation, pré-implantation,

méthodes mixtes



Chapitre 1 : Introduction générale
Qualité de vie

La qualité de vie est un concept multidimensionnel pour lequel il n’existe pas de définition
consensuelle (Alborz, 2017; Formarier, 2012). D’ailleurs, certains chercheurs arguent le fait qu’il
existe autant de définitions qu’il y a de personnes (Burgess & Gutstein, 2007; Rapley, 2003) ou de
chercheurs essayant de définir ce concept (Carr, 2015). Toutefois, certains ont proposé quatre
principes directeurs qui font consensus pour définir la qualité de vie :

(1) c’est un concept multidimensionnel influencé par des facteurs personnels et
environnementaux et leur interaction, (2) les composantes sont les mémes pour toutes
les personnes, (3) il comporte des éléments subjectifs et objectifs et finalement, (4) il
est renforcé par I’autodétermination, les ressources, un but dans la vie et un sentiment
d’appartenance. (Cummins, 2005, p. 700 Traduction libre)
Malgré tout, il existe plusieurs propositions de définitions de ce concept multidimensionnel.
Il ressort donc, dans la littérature, que la qualité de vie est :
La perception qu’ont les individus de leur position dans la vie, du contexte de la culture et
des systémes de valeurs dans lesquels ils vivent et en relation avec leurs objectifs, attentes,
normes et préoccupations. C’est un vaste concept affecté de fagcon complexe par la santé
physique, I’état psychologique, le niveau d’indépendance, les croyances personnelles, les
relations sociales et la relation avec les caractéristiques saillantes de I’environnement.
(World Health Organization, 1995, p. 1405 Traduction libre)
Le concept de qualité de vie est composé d’indicateurs objectifs et subjectifs (Verdugo et al.,
2005). Les indicateurs objectifs, également appelés indicateurs structurels, comprennent des
aspects quantifiables tels que les conditions de vie, les relations sociales et le fonctionnement

scolaire ou le statut d’emploi (Bastiaansen et al., 2004). Pour leur part, les indicateurs subjectifs,



aussi appelés indicateurs fonctionnels, mesurent le sentiment de satisfaction avec le
fonctionnement physique, émotionnel et social (Wallander et al., 2001) ou les idées reliées aux
sentiments de satisfaction face a sa vie, sa santé, ses réles, son estime de soi et sa vitalité (Chuang
et al., 2014; Hansson, 2002).

La qualité de vie se divise en huit domaines principaux : le bien-&tre physique, le bien-étre
matériel, les relations interpersonnelles, 1’inclusion sociale, le développement personnel,
I’autodétermination, le bien-étre émotionnel et les droits (Schalock, 2004; Verdugo et al., 2005).
Qualité de vie, recherche et autisme

La recherche sur la qualité de vie a permis de développer des cadres théoriques qui
aujourd’hui, permettent de soutenir les pratiques professionnelles et les politiques sociales (Gomez
et al., 2015; Schalock et al., 2017). Par exemple, dans le domaine du handicap, la définition de la
qualité de vie a permis, depuis la publication de la Convention relative aux droits des personnes
handicapées (Organisation des Nations Unies, 2006), de faire des liens avec les droits sociaux et la
vie privée des personnes handicapées (Verdugo et al., 2012) en plus d’étre utile pour progresser
vers leur équité, leur empowerment et leur autodétermination (Navas et al. cité dans Gomez et al.,
2015).

Ainsi, au cours des 30 derniéres années, la qualité de vie est devenue une approche
importante et ciblée pour soutenir et planifier des interventions pour les personnes ayant une
incapacité développementale (Brown & Faragher, 2014). La qualité de vie est donc maintenant un
concept de base qui sous-tend la prestation de services (Schalock & Alonso, 2002). Ainsi,
I’évaluation des interventions et des services sociaux offerts aux personnes autistes passe par
I’évaluation de leur qualité de vie.

La recherche concernant la qualité de vie de différentes clienteles s’est donc grandement

développée au cours des dernieres années. Cependant, les recherches sur la qualité de vie des



personnes autistes se font rares (Burgess & Gutstein, 2007; Jariwala-Parikh, 2016). En effet, cette
clientele est celle ayant le moins bénéficié du développement de la recherche sur ce concept
(Plimley, 2007). Ce manque de recherches fait en sorte que nous savons peu de choses sur la fagon
de promouvoir un fonctionnement optimal et une qualité de vie chez les individus autistes au
travers de leur vie (Gerhardt & Lainer, 2011).

Pourtant, les quelques études réalisées démontrent que leur qualité de vie est inférieure a
celle de la population générale (Bishop-Fitzpatrick et al., 2016; Chiang & Wineman, 2014; Hong
et al., 2016; Mason et al., 2018; Renty & Roeyers, 2006; van Heijst & Geurts, 2015). Une méta-
analyse réalisée par van Heijst and Geurts (2015) montre, en effet, qu’il y a une grande différence
de qualité de vie entre les personnes avec et sans diagnostic de trouble du spectre de 1’autisme
(TSA), et ce, chez les enfants, les adolescents, les adultes et les personnes agées. En effet, cette
méta-analyse a regroupé dix études publiées entre 2004 et 2012 qui, ensemble, formaient un
échantillon de 486 personnes autistes (agées entre 9 et 40 ans) ainsi que 17 776 personnes
constituant un groupe contrdle. Parallelement & la méta-analyse, ils ont aussi évalué la qualité de
vie de 24 personnes agées autistes (agées entre 53 et 83 ans) en comparaison avec un groupe
controle de 24 personnes neurotypiques. Cette derniére étude a été réalisée pour compenser un
mangue dans la littérature scientifique, puisque dans les 10 études de la méta-analyse les personnes
ageées autistes n’y étaient pas représentées. Les résultats démontrent que peu importe 1’age, les
personnes autistes ont une qualité de vie plus faible que les personnes neurotypiques L’autisme
serait donc un prédicteur significatif des faibles scores sur les mesures de la qualité de vie (Chiang
& Wineman, 2014; van Heijst & Geurts, 2015). Par contre, des auteurs comme Ayres et al. (2018)
et Graham Holmes et al. (2020) soutiennent que les résultats concernant une faible qualité de vie
chez les personnes autistes peuvent s’expliquer, entre autres, par le fait que leur qualité de vie est

¢évaluée a I’aide d’outils validés pour la population générale et non pas aupres de personnes autistes.



En effet, la littérature démontre qu’il y a un besoin criant de développer des outils adaptés
permettant d’évaluer la qualité de vie des adultes autistes (Ayres et al., 2018).

L’amélioration de la qualité de vie devient donc un objectif important des interventions et
des services qui sont dispensés aux adultes autistes (Hong et al., 2016), services auxquels ils ont
davantage recours que la population générale due a leur condition (Gerber et al., 2017).
Parallelement, la recherche sur la qualité de vie des personnes autistes devient un concept important
pour les chercheurs qui veulent mieux soutenir les personnes autistes en plus d’évaluer les services
qui leur sont offerts (Holmes & Miller, 2020). Cette mobilisation prend davantage son sens
lorsqu’on sait que la prévalence de l’autisme, actuellement de 1,4% au Québec, ne cesse
d’augmenter au fil des ans. Cela peut s’expliquer, en partie, par le fait que la population et les
professionnels sont davantage sensibilisés a 1’autisme. De plus, ces derniers ont aujourd’hui une
meilleure compréhension du diagnostic et donc aussi de meilleures approches de dépistage (Diallo
etal., 2018).

Ainsi, considérant que le concept de qualité de vie est large et difficile a évaluer dans sa
globalité, les chercheurs proposent de I’évaluer en fonction du contexte. Or, dans le contexte de
soins et de santé, pour des personnes qui ont des besoins particuliers et qui recoivent des services
géneraux, intensifs ou specialisés, la qualité de vie est reliée entre autres a la qualite des services
recus (Schalock et al., 2002).

Concept de satisfaction

Afin d’évaluer la qualité des services recus, les organisations utilisent depuis plusieurs
années des questionnaires qui sondent la satisfaction de leurs usagers a 1’égard des services qu’ils
ont regus. En effet, depuis longtemps, la satisfaction des usagers a 1’égard des services qui leur sont
offerts est un indicateur reconnu de la qualité des services et de la performance d’une organisation

(Coté, 2006). Elle est définie comme étant « le degré de congruence entre les attentes de I'usager



en égard aux soins et aux services désirés et a sa perception concernant la qualité du service
réellement offert » (Simard, 2005, p. 16). C’est donc I’écart entre la qualité percue et la qualité
attendue des soins et des services par I’usager (CIUSSS de I'Estrie & CHU de Sherbrooke, 2017).
La satisfaction est influencée par plusieurs facteurs divisés en trois secteurs d’activités regroupant
12 dimensions (Cété, 2011; C6té, 2006; Simard, 2005). Tout d’abord, le secteur relationnel référe
a la relation qui s’établit entre le professionnel et 1’usager. Ce secteur inclut les dimensions
suivantes : la dignité, I’intimité et I’empathie. Ensuite, le secteur professionnel fait référence, pour
sa part, a la prestation du service. Ainsi, la fiabilité, la responsabilisation, I’apaisement et la
solidarisation sont les dimensions de ce secteur. Finalement, le secteur organisationnel consiste en
I’organisation du service de son environnement. Les dimensions de ce secteur sont donc la facilité,
la continuité, I’accessibilité, la rapidité et le confort. Ce cadre définissant la satisfaction a d’ailleurs
été largement utilisé afin d’évaluer les attentes et la satisfaction des usagers au Québec (COté,
2011). Toutefois, plusieurs études démontrent les limites de 1’évaluation de la satisfaction des
usagers pour I’amélioration de la qualité des services (FCASS [Fondation canadienne pour
I'amélioration des services de santé], 2012).

En effet, la validité méthodologique des instruments utilisés pour la collecte de données a
souvent été mise en doute (Dubeé-Linteau et al., 2017; Soubeiga et al., 2013). De plus, les taux de
satisfaction rapportés par les usagers ont tendance a étre éleves, soit plus de 80% (Jenkinson et al.,
2002; Neill et al., 2007). Ainsi, les instruments d’évaluation possédent un faible pouvoir
discriminant, ce qui ne permet pas d’identifier les éléments a modifier pour améliorer les services
(Meyer & Schwager, 2007). Ceci peut étre expliqué par le fait que le taux de satisfaction est lié au
contexte dans lequel 1’usager expérience les services offerts. Cela dit, les contraintes et pressions
gue subit le systeme de santé et de services sociaux au Canada ne peuvent étre passées sous silence.

Plusieurs études démontrent que les attentes en matiére de soins et de services constituent un



important facteur prédictif de la satisfaction. Ainsi, lorsque les usagers percoivent que le systéme
de santé subit de fortes pressions ou d’importantes contraintes, ils ont tendance a passer outre
certains aspects auxquels ils s’attendraient en temps normal (FCASS [Fondation canadienne pour
I'amélioration des services de santé], 2012). Ainsi, la perception répandue, tant au Québec qu’au
Canada, que le systéme de santé et de soins est en état de crise (FCASS [Fondation canadienne
pour I'amélioration des services de santé], 2012) pourrait expliquer les hauts taux de satisfaction :
I’écart entre la qualité percue et la qualité attendue des soins est diminué et donc le taux de
satisfaction augmente. A la suite de ces constats mitigés quant a 1’évaluation de la satisfaction,
d’autres avenues sont proposées afin de mieux évaluer la qualité des services.

Concept de I’expérience usager

Depuis maintenant quelques années, le concept de I’expérience usager fait émergence dans
la littérature et dans les milieux de soins. Ce concept est de plus en plus reconnu comme étant ’'une
des composantes principales de la qualité des services et de la performance des établissements de
santé (Benson & Potts, 2014; Browne et al., 2010; Cheung et al., 2013; Dubé-Linteau et al., 2017,
Golda et al., 2018; LaVela & Gallan, 2014).

Depuis 2013, Agrément Canada exige que les différents établissements de santé du Québec
évaluent cet aspect (Dubé-Linteau et al., 2017). L’expérience usager est un large concept qui inclue
plusieurs dimensions en fonction du contexte dans lequel il est considéré. Ainsi, il n’y a pas, a ce
jour, une unique définition de I’expérience usager (Dubé-Linteau et al., 2017; Wolf, 2014).
Cependant, une définition inspirée de celle du Beryl Institute, une communauté de pratique
mondiale qui agit comme leader a I’égard de I’amélioration de 1’expérience des usagers dans les
soins de santé, est souvent utilisée dans les établissements de santé (CIUSSS-MCQ, 2021; Wolf,

2014). Ainsi, I’expérience usager est considérée comme étant « 1’ensemble des perceptions, des



interactions entre 1’organisation et sa clientéle, ainsi que des faits vécus par les clients [et leurs
proches] tout au long de leur trajectoire de soins et de services » (Dubé-Linteau et al., 2017, p. 13).

Cela dit, I’évaluation de 1’expérience usager se distingue de 1’évaluation de la satisfaction
de plusieurs facons. Tout d’abord, de par sa définition, I’expérience usager est vue d’une fagon
plus large et englobe différents aspects qui dépassent ceux compris par la satisfaction (Wolf, 2014).
Ainsi, en évaluant cet aspect, ¢’est toute la trajectoire de vie, de soins et de services de 1’usager qui
est prise en compte. Ces évaluations, basées sur I’expérience au contact des services, contrairement
a celles basées sur le taux de satisfaction, permettent d’impliquer les usagers dans le processus de
soins et leur donnent 1’opportunité d’expliquer ce qu’ils ressentent. Il en ressort donc une plus
grande compréhension de ce qu’ils vivent (LeBlanc et al., 2013). De plus, selon 1’étude de Tucker
and Munchus (1998), les facteurs humains non techniques (par exemple I’empathie, la fiabilité, la
réactivité, la communication et la bienveillance) expliqueraient 71% de la variation de 1’évaluation
de I’expérience des usagers en matiere de soins de santé. Cela démontre que la qualité des soins est
majoritairement définie par ces facteurs contrairement aux facteurs plus techniques (Golda et al.,
2018). Ces derniers sont davantage pris en compte dans les évaluations de 1’expérience usager que
les évaluations de la satisfaction. Ainsi, les études démontrent que 1’évaluation de 1’expérience
usager aurait un plus grand pouvoir discriminant que les enquétes de satisfaction (Dubé-Linteau et
al., 2017). Cela permettrait de mener a une réelle amélioration des services offerts et offrirait ainsi
une meilleure réponse aux besoins des usagers.

Comme soulevé précédemment, 1’expérience usager est un concept large qui englobe
plusieurs aspects définis différemment selon les auteurs (Wolf, 2014). Afin de regrouper ces
derniers, plusieurs modéles ont été développés dont deux qui sont plus fréquemment utilisés : celui
de I’Institute of Medecine (IOM) et celui du Picker Institute (Dubé-Linteau et al., 2017). Ces

modeles divisent I’expérience usager en huit principales dimensions :



1. Respect des valeurs, préférences et besoins du patient
2. Coordination et intégration des services

3. Information, communication et éducation

4. Confort physique

5. Soutien émotionnel

6. Implication des familles et des proches

7. Continuité et transition des soins

8. L’acces aux soins

A ces dimensions, le National Quality Board en ajoute une neuviéme, soit celle de
I’appréciation générale de 1’établissement. Les neuf dimensions mises ensemble forment donc un
cadre générique des dimensions de I’expérience usager (Soubeiga et al., 2013). Malgré les quelques
divergences concernant la définition et les dimensions de I’expérience usager, tous s’entendent sur
un fait : ’expérience usager est fortement liée a I’approche de soins centrée sur 1’usager (Wolf,
2014). Cette approche reconnait que 1’usager est la personne la mieux placée pour évaluer les
services qui lui sont offerts. Elle reconnait que 1’usager est I’expert de son expérience (CIUSSS de
I'Estrie & CHU de Sherbrooke, 2017). Ainsi, I’expérience usager ne peut étre évaluée sans écouter
la perspective de I’usager lui-méme (Golda et al., 2018; Sibley et al., 2018; Wolf, 2014).

Cet aspect de 1’évaluation, obtenir la perception de 1’usager lui-méme, ne fait pas exception
lorsque vient le temps d’évaluer I’expérience d une personne autiste. Cependant, la prise en compte
des caractéristiques des personnes présentant une incapacité est essentielle si I’on veut qu’elles
puissent faire entendre leur voix a I’intérieur des établissements de santé et de services sociaux
(Ruel et al., 2015). 11 existe plusieurs outils qui ont été développés pour évaluer I’expérience usager
au sein des établissements de santé, mais ces derniers ne tiennent pas compte des caractéristiques

des personnes autistes.



En effet, plusieurs outils évaluant I’expérience usager validés existent déja (par exemple, le
Hospital Consumer Assessment of Healthcare Providers and Systems questionnaire (HCAHPS)
(Browne et al., 2010), le howRwe questionnaire (Benson & Potts, 2014), le Generic Short Patient
Experiences Questionnaire (GS-PEQ) (Sjetne et al., 2011), le Picker Patient Experience
Questionnaire (PPE) (Jenkinson et al., 2002), le Patient Experience Questionnaire (PEQ) (Steine
et al., 2001), le Sondage sur les expériences d’hospitalisation des patients canadiens (SEHPC)
(Institut canadien d'information sur la santé, 2020) et le Patient Experience of Integrated Care
Scale (PEICS) (Joober et al., 2018)).

Outre ces questionnaires standardisés bien connus, il existe une multitude de questionnaires
«maisons » qui permettent d’évaluer 1’expérience usager dans d’autres secteurs d’activités ou
aupres d’autres clienteles, selon les organisations. Cependant, tous ces outils n’ont pas été validés
auprés de la population autiste et ne tiennent donc pas compte de leurs caractéristiques.
Exceptionnellement, une adaptation du questionnaire de satisfaction du « Conseil québécois
d’agrément » a été développée pour les personnes autistes (Millette & CRDITED-MCQ-1U, 2009).
Il comporte 25 questions fermées avec des choix de réponse illustrés et en 5 points (pas du tout a
complétement). Cependant, ce dernier évalue davantage la satisfaction que I’expérience usager et
n’a pas été validé scientifiguement non plus.

En plus de I’absence d’outils d’évaluation adaptés et validés pour cette clientele, trés peu
d’études ont été effectuées aupres d’elle afin de connaitre leur expérience en contexte de soins et
de services sociaux (Gerber et al., 2017) et les quelques études qui ’ont fait (p.ex. Gerber et al.
(2017); Nicolaidis et al. (2013)) ont des biais. En effet, ils ont utilisé des outils qui mesurent
davantage la satisfaction que I’expérience usager, des concepts souvent confondus lorsque vient le
temps d’évaluer les services qui sont offerts aux citoyens. De plus, Nicolaidis et al. (2013) ont di

modifier un des outils d’évaluation utilisés afin qu’il réponde aux besoins des personnes autistes,
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faute d’outils adaptés existants. Pour sa part, 1’étude de Gerber et al. (2017) implique
majoritairement les parents comme participants. Ce sont eux qui ont rempli le questionnaire de
satisfaction pour leur enfant autiste. Finalement, les études arrivent a deux conclusions différentes.
L’absence d’outils d’évaluation de I’expérience usager adaptés aux personnes autistes, et validés,
est donc flagrante dans la littérature. Toutefois, pour avoir des outils validés aux personnes autistes,
il est nécessaire d’avoir une bonne compréhension de leurs caractéristiques.
Trouble du spectre de I’autisme
Critéres diagnostiques

Le trouble du spectre de I’autisme est une condition neurodéveloppementale complexe qui
persiste tout au long de la vie. Il se caractérise par des déficits persistants au niveau de la
communication et des interactions sociales dans plusieurs contextes et un caractére restreint,
répétitif et stéréotypé des comportements, des intéréts ou des activités. Les déficits de la
communication sociale et la présence de comportements répétitifs et restreints s’évaluent selon leur
sévérité, allant de léger a sévere (American Psychiatric Association, 2015). Ce degré de sévérité
précise le besoin de soutien de la personne. L apparition de ces symptomes doit se faire durant la
période de développement. Le TSA est d’ailleurs souvent diagnostiqué durant la petite enfance et
majoritairement avant 1’age de 10 ans (Diallo et al., 2017). Les symptdmes doivent aussi causer
des deficits cliniquement observables dans les différents contextes de vie de la personne.
Finalement, pour obtenir le diagnostic de TSA, les symptémes ne doivent pas étre mieux expliqués
par une déficience intellectuelle ou un retard de développement (American Psychiatric Association,
2015).

Sachant que I’autisme posséde de multiples caractéristiques et manifestations, il est plus
facile de comprendre pourquoi le DSM-5 introduit la notion de « spectre » de 1’autisme. En effet,

il existe une grande variété des manifestations de ce trouble. Cette variété peut étre due a la diversité
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de la sévérité des symptdmes autistiques, aux différents niveaux de développement des personnes,
au degré de déficience intellectuelle présent, a des difficultés de langage associees, a des
pathologies médicales ou génétiques présentes, a la présence de facteurs environnementaux ou a la
présence d’un trouble développemental, mental ou comportemental ainsi qu’a une catatonie
associée (Adrien et al., 2016). Les profils des personnes présentant un TSA sont donc tres
hétérogenes.

L’autisme se caractérise par deux domaines diagnostiques. Le premier domaine, la
communication et les interactions sociales, est marqué par des difficultés persistantes. Ces
difficultés se manifestent principalement par un manque ou une absence de réciprocité sociale. De
plus, cette clientele expérimentera des difficultés en ce qui a trait a la communication non verbale
ainsi que les régles implicites des interactions sociales. Des difficultés sont également observées
sur le plan émotionnel. En effet, cette clientele peut avoir des dysfonctionnements émotionnels
dans les domaines de 1’expressivité émotionnelle, de la compréhension des émotions ou de la
régulation émotionnelle (Brun, 2016; Cai et al., 2018).

Quant au second domaine, comportements, activités et intéréts restreints ou répetitifs, on
remarque que les intéréts des personnes autistes sont peu nombreux, mais souvent tres développés
(Carter et al., 2020; Gal., 2011). Aussi cette clientéle aura tendance a répeter les mémes
comportements, par exemple aligner des objets, se balancer, faire des battements de mains, etc.
(Cunningham & Schreibman, 2008; Jomago, 2020; Raulston & Machalicek, 2018). Les personnes
qui présentent un TSA démontrent aussi des particularités sensorielles (Thommen et al., 2017). En
effet, deux profils se distinguent : I’hypersensibilité et I’hyposensibilité. Le premier référe a une
personne qui n’est pas en mesure d’inhiber certaines informations sensorielles alors que le
deuxiéme référe a une personne qui, au contraire, ne semble pas ressentir les sensations. Ces

particularités peuvent étre tant sur le plan auditif, visuel, olfactif, tactile, gustatif, proprioceptif ou
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vestibulaire. Plusieurs facteurs peuvent expliquer cette difficulté : les difficultés sensorielles, les
caractéristiques de la personne, par exemple sa rigidité et les caractéristiques de 1I’environnement.
La variété des profils des personnes autistes peut également découler des différentes particularités
cognitives, qui sont tant6t des forces et tantét des déficits.
Particularités cognitives : déficits

Les personnes autistes auraient des déficits de la cognition sociale (Thommen et al., 2017),
sur le plan de la compréhension sociale, la perception sociale et de la motivation sociale. Ces
déficits se manifestent par des difficultés a comprendre les informations sociales et émotionnelles
centrales et périphériques, ce qui peut se traduire par un déficit de la théorie de 1’esprit
(compréhension sociale). Elles ont donc de la difficulté a comprendre les émotions et les états
mentaux d’autrui, a se représenter ce qui n’est pas observable, comme les sentiments, les pensées
et les intentions d’autrui (Baron-Cohen et al., 1985; Berenguer et al., 2018; Mazza et al., 2017).
Quant a la perception sociale, ces personnes ont de la difficulté a interpréter le contenu social qui
les entoure et a reconnaitre divers comportements sociaux et leurs conséquences dans différents
contextes (Jones et al., 2011). Finalement, les difficultés concernant la motivation sociale se
traduisent par un manque d’intérét vers I’environnement social au profit des aspects perceptifs de
I’environnement (Chevallier et al., 2012).

Un autre déficit observé chez cette clientéle concerne la théorie de la cohérence centrale.
En effet, les personnes qui présentent un TSA traitent de fagcon supérieure les structures locales et
de facon inférieure les structures globales. Ils se démarquent donc dans les taches visuelles de
détection des détails, mais présentent des difficultés lorsqu’il s’agit d’intégrer I’ensemble de
I’environnement (Frith, 2003; Gauld, 2019; Happé & Frith, 2006; Valeri & Speranza, 2009).

Des difficultés sont aussi observées sur le plan des fonctions exécutives (Hill, 2004; Iversen

& Lewis, 2021; Kenworthy et al., 2008; Thommen et al., 2017; Xie et al., 2020). D’ailleurs, le
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déficit sur le plan des fonctions exécutives fait partie de I’'une des théories cognitives qui ont éteé
proposées pour expliquer les symptomes de 1’autisme, avec la théorie de 1’esprit et celle de la faible
cohérence centrale. Cette théorie pourrait rendre compte des comportements répétitifs et restreints
(Geurts et al., 2014; Hill, 2004; Valeri & Speranza, 2009). Les fonctions exécutives sont des
« processus cognitifs de niveau supérieur, relativement indépendants les uns des autres, qui
permettent un comportement efficace et ciblé, adapté a I’environnement » (Lecompte et al., 2006,
p. 3). Chez les personnes autistes, les fonctions exécutives généralement plus déficitaires sont la
planification, I’inhibition, la flexibilité cognitive, la mémoire de travail et la généralisation (Hill,
2004; Roelofs et al., 2015; Thommen et al., 2017; Xie et al., 2020). Ces fonctions seraient fortement
liées aux comportements adaptatifs chez les personnes autistes, qui eux sont liés a leur qualité de
vie (De Vries & Geurts, 2015).

De plus, les études démontrent que les personnes présentant une incapacité, dont le TSA,
ont des compétences réduites en littératie. Cette derniére étant définie comme « la capacité de
comprendre, d’évaluer, d’utiliser et de s’approprier des textes €crits pour participer a la sociéte,
réaliser ses objectifs et développer ses connaissances et son potentiel » (Statistique Canada, 2013,
p.13). Sachant que les profils des personnes présentant un TSA sont trés variables, il en est de
méme pour les compétences en littératie chez cette clientele. Ainsi, certaines personnes auront des
compétences moyennes alors que d’autres auront d’importantes difficultés (Brown et al., 2013;
Huemer & Mann, 2010; Norbury & Nation, 2011; Ricketts et al., 2013).

Particularités cognitives : forces

Cette clientéle présente aussi un surfonctionnement perceptif (Mottron et al., 2013). En

effet, une augmentation de I’implication des régions responsables de la perception et du traitement

des stimuli visuels est observée. Le traitement de 1’information se fait donc différemment chez



14

cette clientele (Mottron et al., 2006). Ce traitement se fait principalement par la perception. Ainsi,
on remarque des compétences en discrimination, attention et mémorisation visuelle et auditive.
Reépercussions du TSA sur la vie quotidienne

Les difficultés associées a cette condition ont des répercussions sur la vie des personnes, et
ce, dans plusieurs domaines. Par exemple, le rapport de la Société nationale de 1’autisme rapporte
que le niveau d’autonomie des adultes autistes est limité peu importe la sévérité du trouble. Les
recherches permettent aussi de constater les défis qui attendent ces adultes qui éprouvent de la
difficulté a apprendre et a développer leur autonomie (Arsenault et al., 2016; Des Riviéres-Pigeon
& Poirier, 2014). De plus, les difficultés sur le plan de la communication et des interactions sociales
font en sorte que les personnes présentant cette condition n’ont pas une participation sociale
optimale (Tobin et al., 2014), sont plus a risque de se retrouver sans emploi (Farley et al., 2009),
ont un réseau de support social limité (Asselt-Goverts et al., 2015; Tobin et al., 2014) et peuvent
avoir de la difficulté a vivre de facon autonome (Jacquet et al., 2019). Bien que les répercussions
de ces déficits sur la vie des personnes autistes soient nombreuses, elles different en fonction de
différents facteurs, notamment le profil intellectuel (Levy & Perry, 2011). Il est donc nécessaire de
bien les documenter pour offrir un support adapté. Vient, par la suite, la nécessité de mettre en
place des services spécialisés pour cette clientele. Cependant, les services offerts dans la
communauteé a cette derniere étaient souvent incomplets, peu appropriés, insuffisants et discontinus
(Des Riviéres-Pigeon & Poirier, 2014). Depuis quelques années, I’autisme est de plus en plus connu
et I’amélioration des services visant cette condition fait partie des mandats des différentes
organisations.
TSA et services offerts

Cela dit, cette clientele fait toujours face a plusieurs barrieres liées au systeme de santé lui-

méme, mais aussi a des barriéres spécifiques a leur diagnostic (Raymaker et al., 2017). Les
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personnes autistes expriment que les établissements estiment leurs besoins et leurs capacités de
facon erronée et que le langage utilisé par ces derniers ainsi que 1’information écrite qui leur est
dédiée est parfois inaccessible (Gagnon & Milot, 2018; Nicolaidis et al., 2015). Elles se retrouvent
ainsi avec davantage de besoins non répondus (Nicolaidis et al., 2013). Il est donc primordial
qu’elles puissent se faire entendre au sein des établissements de santé. Or, peu d’outils permettent
a cette clientele d’exprimer leur propre point de vue. Leur expérience est souvent rapportée par un
membre de la famille ou un proche qui s’expriment en leur nom (Gerber et al., 2008; Pfeiffer et al.,
2017). Cela peut étre di aux caractéristiques des personnes autistes, soit de faibles compétences
langagiéres, de faibles compétences en littératie ou des déficiences cognitives (Clark et al., 2015;
Norbury & Nation, 2011; Persson, 2000), mais aussi aux outils d’évaluation eux-mémes qui ne
sont pas adaptés aux caractéristiques des personnes autistes (Milton & Sims, 2016) : le langage
utilisé et I’information écrite sont souvent inaccessibles (Gagnon & Milot, 2018; Nicolaidis et al.,
2015). Cette fagon de faire ne concorde pas avec 1’approche centrée sur 1’usager pour qui le droit
de se faire entendre est un élément central. En effet, « la volonté de connaitre I’expérience usager
s’appuie sur la reconnaissance de la capacité des usagers de se prononcer sur ce qui les concerne,
peu importe leurs caractéristiques » (Ruel et al., 2016-2017, p. 9). De plus, des études démontrent
que méme lorsque les répondants utilisent la méthode proxy afin de décrire la qualité de vie de leur
proche autiste, les résultats different considérablement des autodéclarations des personnes autistes
(Clark et al., 2015; lkeda et al., 2014; Moss et al., 2017). Ainsi, en I’absence d’information
provenant directement des voix des personnes présentant un TSA, les interventions et les mesures
de soutien qui leur sont offerts peuvent ne pas refléter adéquatement leurs besoins (Kim, 2019;

Milton, 2014).
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Un outil novateur pour évaluer I’expérience usager de la clientéle autistique

Ainsi, devant I’absence d’outils d’évaluation de I’expérience usager adaptés aux personnes
autistes et le besoin criant d’un tel outil pour pouvoir améliorer les services qui leur sont offerts,
des chercheurs en ont développé un (Ruel et al., 2016-2017). En effet, un canevas d’entretien
d’évaluation de I’expérience usager (CEEEU) a été développé dans le cadre d’une recherche
participative de type collaborative (Anadon, 2013; Anaddn, 2007) qui s’articulait également autour
d’une recherche-développement (Harvey & Loiselle, 2009; Loiselle & Harvey, 2007). Cependant,
cet outil n’avait pas été validé ni implanté.
Description du canevas d’évaluation de I’expérience usager

Le CEEEU se présente sous la forme d’un canevas semi-dirigé contenant des questions
davantage qualitatives que quantitatives, aspect absent des questionnaires existants a ce jour.
L’entrevue individuelle a donc été privilégiée comme mode de passation, contrairement au
questionnaire plus classique, « puisque la réalité subjective ou émotionnelle dépasse largement la
mesure objective » (Leblanc et al., 2013, p. 5). Ainsi, la dimension qualitative de 1’évaluation
permet de recueillir davantage d’information sur leur expérience au contact des services. En effet,
Chiang and Wineman (2014) affirment que les évaluations de la qualité de vie auprés des personnes
autistes utilisant des indicateurs objectifs different des résultats des évaluations utilisant des
indicateurs subjectifs. En effet, pour les personnes autistes, les indicateurs objectifs semblent moins
corrélés a leur qualité de vie que les indicateurs subjectifs (Renty & Roeyers, 2006). Saldafa et al.
(2009), pour leur part, reccommandent d’utiliser davantage les indicateurs subjectifs auprés des
personnes autistes, puisque cela permet d’obtenir leur propre perspective dans 1’évaluation des
services.

Le canevas a été rédigé en langage simplifié et illustré. En effet, 1’utilisation de supports

visuels peut aider a améliorer la compréhension, réduire ’anxiété, faciliter la participation et
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supporter la communication (Baxter et al., 2015). De plus, I’approche méthodologique utilisée a
permis d’impliquer des usagers autistes tout au long du processus de développement. Il est
administré a ’'usager lui-méme par son intervenant. Ce dernier peut donc adapter les questions et
les formuler pour qu’elles soient plus compréhensibles pour 1’usager. L’obtention de la voix de
I’'usager lui-méme est cruciale dans I’utilisation de cet outil d’évaluation, car la qualité de vie est
le résultat d’une perception subjective.

Plus précisément, 1’outil évalue I’expérience de I'usager sous le prisme de quatre
dimensions transversales qui sont liees a la qualité de vie (Ruel et al., 2016-2017): le
développement de son autodétermination, I’exercice de ses droits, le soutien fourni et les
opportunités offertes. Le canevas est divisé en quatre sections. La premiere section sert de mise en
contexte pour la rencontre d’évaluation de I’expérience usager. Elle rappelle que 1’usager avait un
plan d’intervention et que les services donnés avaient pour but d’aider ce dernier a atteindre ses
objectifs. La deuxieme section porte sur les différents domaines d’intervention abordés au plan
d’intervention de 1’'usager. Au travers des questions de cette section, trois des quatre dimensions
transversales sont abordées en lien avec I’objectif du plan d’intervention : le développement de son
autodétermination, le soutien fourni et les opportunités offertes. Chaque domaine commence par
la présentation de son image associée ainsi qu’une courte mise en contexte. Cela permet de
concrétiser le domaine d’intervention aux yeux de I’usager. Pour chaque domaine, des questions
fermées et semi-ouvertes sont posées afin d’aller chercher le maximum d’information de la part de
I’'usager. De plus, des sous-questions, facultatives, sont proposées afin d’alimenter la conversation
et de susciter les propos de I’usager.

Voici les domaines d’interventions abordés dans le CEEEU :
o L’autodetermination

o L’autonomie
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o Le développement socioaffectif et psychosexuel
o Le développement et maintien du réseau personnel et social
o Le choix du milieu de vie
o La gestion des emotions
o Le projet de vie
o Les plans pour votre avenir
o Laprévention des abus
o Lasanté physique et mentale
La troisiéme section porte principalement sur la quatriéme dimension, celle des droits de
I’usager. Cette section cherche a savoir si les services ont contribué a favoriser 1’expression des
personnes. Elle questionne aussi ce dernier de fagon plus précise sur les retombées qu’ont eues les
services sur sa qualité de vie. Finalement, la quatrieme section, facultative, permet d’identifier
d’autres besoins exprimés par ’'usager. Ainsi, si un transfert de dossier ou une orientation future
vers d’autres modalités de soutien est prévu, cette section permet d’explorer les domaines
d’intervention qui suscitent 1’intérét de 1’usager.
Cet outil est donc adapté aux caractéristiques des personnes autistes, a été développé avec
I’aide de plusieurs experts et personne autistes, est répondu par les usagers eux-mémes, donc
respecte leur droit de se faire entendre et s’inscrit parfaitement dans I’approche centrée sur 1’usager,
approche au ceeur des interventions au sein des établissements de santé et de services sociaux. Par
contre, ce dernier n’a pas encore été validé, ni implanté dans les milieux de pratique.
Objectifs de recherche
Le présent projet de recherche visait donc en premier lieu & valider le CEEEU. Puis, il
cherchait & implanter cet outil dans un centre de santé et de services sociaux au Québec qui offre

des services aux adultes autistes. Pour arriver a rencontrer les objectifs de recherche, la recherche
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se déclinait en trois études. La premiére a permis d’évaluer la validité apparente et de contenu du
CEEEU et est I’objet de I’article scientifique. La deuxiéme étude visait a évaluer la pré-
implantation de I’outil. Finalement, la troisiéme étude visait & implanter 1’outil et évaluer son
processus d’implantation, mais n’a pu étre finalisée d0 au contexte de pandémie survenu en mars

2020.
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Chapitre 2 : Validation de I’outil

La premiére étude consistait a valider 1’outil, car 1’étape qui suit le développement d’un
questionnaire est sa validation (Boateng et al., 2018). Cela permet de s’assurer que 1’outil
développé est en adéquation avec le terrain et qu’il permet bien d’évaluer le construit visé (Gallé-
Tessonneau et al., 2018). Ainsi, c’est le « degré de précision avec lequel le concept est représenté
par des énoncés particuliers présents dans 1’instrument de mesure » (Fortin & Gagnon, 2010, p.
411). La validité ne concerne pas I’instrument de mesure lui-méme, mais bien I’ interprétation des
résultats qui en découleront. En psychométrie, la validité est le concept le plus fondamental et le
plus important (Laveault & Grégoire, 2014). Il existe plusieurs catégories de validité : validité
apparente, de contenu, de construit et critériée. Dans le cadre de cette recherche, la validité
apparente et de contenu ont été évaluées.

La validité apparente consiste en une évaluation subjective en surface des items d’un test.
Elle consiste a aller cherche 1’opinion de gens quant a la concordance apparente entre les énoncés
d’un instrument de mesure et les caractéristiques a mesurer. Les personnes qui évaluent ne sont pas
nécessairement des experts.

Beaucoup de recherches remettent en question cette validité, car la démarche n’est pas
suffisamment scientifique. En effet, les juges, qui ne sont pas des experts dans le domaine, évaluent
les items en surface seulement. Ainsi, aucune méthodologie particuliére n’est employée. Il s’agit
d’une évaluation en apparence (Laveault & Grégoire, 2014). Cependant, des auteurs, comme
Hardesty and Bearden (2004) ou Anastasi (1982), considerent que cette validité est utile pour
certains instruments. Elle permet de vérifier si une mesure est acceptable pour ceux qui I’utilisent
et qui se serviront des resultats. Elle permet également de créer des questionnaires plus crédibles

et mieux acceptés par le public cible, car le contenu leur parait plus adapté. Malgré tout, cette
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évaluation ne devrait pas étre suffisante pour déterminer la validit¢é d’une mesure a des fins
scientifiques. C’est pourquoi la validité de contenu sera aussi évaluée.

La validité de contenu, pour sa part, réfere a 1’exhaustivité d’une mesure par rapport a ce
qu’elle est censée mesurer. C’est une « évaluation formalisée par des experts de I’ensemble des
caractéristiques des items en référence a ce que le test prétend mesurer » (Laveault & Grégoire,
2014, p. 165). Son but premier est donc d’évaluer la pertinence de I’information contenue dans les
questions. Sa démarche débute par une définition précise du construit visé par le test. Puis, il faut
s’assurer que les items sondent tous les aspects majeurs et de facon proportionnelle du construit.
Finalement, il faut 1’accord d’experts a propos des différentes dimensions qui représentent le
construit dans le test : dans quelle mesure les items sont représentatifs du construit visé? Cette
évaluation aborde la formulation des items, mais aussi le format et les consignes de passation et de
cotation (Laveault & Grégoire, 2014).

Plus précisément, Haynes et al. (1995) définissent sept principes de base pour rassembler
des preuves de validité basées sur le contenu d’un test.

1. Définir avec soin le domaine et les dimensions du construit et valider cette définition.

2. Utiliser un échantillon d’experts et de membres de la population de référence pour créer
les items et les autres aspects du test.

3. Soumettre toutes les dimensions du test a une validation de contenu.

4. Utiliser plusieurs experts pour valider le contenu du test et quantifier leurs jugements a

I’aide d’échelles formalisées.

5. Examiner la représentation proportionnelle des items en fonction des différentes
dimensions du construit.
6. Présenter les preuves de validité basees sur le contenu lors de la publication de tout nouvel

instrument
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7. Prendre en compte toutes les analyses psychométriques ultérieures pour affiner les preuves
de validité basees sur le contenu du test.

Dans le cadre de cette recherche, plusieurs experts se sont prononcés sur la validité de
contenu du CEEEU. Nous avons donc une validité de contenu par consensus. Ce processus s’aveére
étre plus théorique que statistique, car, on ne peut pas recourir a des indices statistiques pour
déterminer la validité de contenu. C’est donc davantage un processus subjectif.

S’assurer qu’un instrument de mesure est valide permet de déterminer, de fagon précise, les
interventions permettant d’améliorer la qualité de vie des personnes autistes (McConachie et al.,
2020). Ainsi, I’évaluation de la validité apparente et de contenu du CEEEU fait I’objet de I’article

scientifique ci-dessous.



23

Chapitre 3 : Article scientifique

Evaluation by Professionals and Autistic Adults of a New Tool for Assessing Autistic Users’
Experience

Maude Prud’Homme, Julie Ruel et Claudine Jacques
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Evaluation by Professionals and Autistic Adults of a New Tool for Assessing Autistic Users’

Experience

Abstract

The purpose of this exploratory research was to assess the face and content validity of the Canevas
d’entretien d’évaluation de 1’expérience usager—translated as the “User Experience Assessment
Tool (UEAT)”—and to ensure its suitability for autistic users by surveying professionals and
autistic adults. The validation was performed with 14 autistic adults and 20 professionals, using
one-on-one interviews and an online questionnaire, respectively. The results indicate that both
groups considered the UEAT to be a valid tool for measuring the targeted dimensions and for
obtaining the experience of autistic users. The participation of autistic adults and professionals in
this research produced positive results for improving the UEAT and ensuring that it can be

integrated into clinical practice.

Keywords: assessment tool, user experience, validation, clinicians, autistic adults, quality

of life
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Introduction

Autism spectrum disorder (hereinafter called “autism”) is characterized by deficits in
communication and social interactions and by the presence of restricted or repetitive behaviors,
interests, or activities (American Psychiatric Association, 2015). The difficulties associated with
this condition have repercussions in many areas of autistic persons’ lives (Taylor & Mailick, 2014).
This is why they use social services more than the general population (Gerber et al., 2017).
Furthermore, several studies have shown that the quality of life of autistic persons tends to be lower
than that of the general population (Chiang & Wineman, 2014; Egilson et al., 2017; van Heijst &
Geurts, 2015). Thus, improving their quality of life becomes an important objective of the
interventions and services provided to them (Hong et al., 2016). In order to ensure that the services
meet this objective, it is necessary to assess the user's experience in contact with services as well
as their impacts on the user’s quality of life. However, to date, few tools have allowed user

experience to be evaluated.
User Experience

Two concepts are helpful for evaluating services: satisfaction and user experience.
“Satisfaction” is defined as the degree of congruence between users’ expectations relative to the
care and services desired and their perception of the quality of the service actually offered (Simard,
2005, p. 16). “User experience”, for its part, is a broader concept, which encompasses various
aspects that go beyond those involved in satisfaction (Wolf, 2014). Indeed, the concept focuses on
the user’s life, care, and service trajectories. This concept therefore takes into account aspects of
health that are not found in clinical measurements, but which are just as important for users (LaVela
& Gallan, 2014).

The dimensions of quality of life can be the basis on which to assess user experience in a

context of care and services and to find out if users feel the services have helped improve their
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quality of life. The population’s quality of life has become an important parameter in the field of
care and of physical, mental, and social health (Apolone & Mosconi, 1998; Candel & Dubois,
2005).

Some user experience assessment tools exist but none are adapted to the characteristics of
autistic persons or they have not been validated with this population (e.g. the howRwe
questionnaire (Benson & Potts, 2014), the Generic Short Patient Experiences Questionnaire
(Sjetne et al., 2011), the Patient Experience of Integrated Care Scale (Joober et al., 2018)). There
are also “in-house” questionnaires adapted to the characteristics of autistic persons that can be used
to assess user experience, but they have not been validated (Millette & CRDITED-MCQ-IU, 2009).
It is therefore necessary to develop and validate user experience assessment tools adapted to autistic
adults.

The User Experience Assessment Tool Developed for Autistic Persons

Therefore, a team of researchers developed the User Experience Assessment Tool (UEAT)
for persons with autism or with intellectual disabilities, to assess the experience of users in contact
with services (Ruel et al., 2016-2017). As shown in Table 1, the evaluation includes four transversal
dimensions linked to the quality of life: opportunities offered, support provided, development of
self-determination, and exercise of one's rights (see Table 1 for the definition of the dimensions).
It was developed to be used in the context of specialized services and to contribute to improving

the quality of services.
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Dimensions

Definition

Opportunities offered

This dimension evaluates if users had the opportunity to put their skills, new knowledge,
and new abilities into practice. It evaluates whether they had the opportunity to utilize
and improve their strengths (Nussbaum, 2011).

This dimension thus evaluates whether persons with ASD have access to as many
opportunities as the general population when receiving services. It evaluates if the
services enabled the user to explore more activities, outings, jobs, fulfilling activities,
etc.

Support provided

Studies have shown that social support is a determining factor in the quality of life of
autistic persons (Mason et al., 2018). Support is also the indicator of two dimensions
from the quality of life model (Schalock & Verdugo, 2002): interpersonal relationships
and social inclusion.

This dimension thus evaluates whether users felt supported and encouraged by the
services offered in attaining their objectives. It also evaluates whether the services
offered adequately met the users’ needs.

Development of self-
determination

Self-determination is significantly associated with the quality of life of autistic persons
(Schalock & Verdugo, 2002; Wehmeyer, 2020). It is described as “the attitudes and
abilities required to act as the primary causal agent in one’s life and to make choices

regarding one’s actions free from undue external influence or interference” (Wehmeyer,
1992, p. 305).

This dimension thus evaluates whether users were able to determine, on their own, the
objectives that they wanted to attain with the clinician’s help. It serves to evaluate if the
objective targeted came from the user or rather from the clinician. This dimension also
serves to evaluate whether the users want to engage in other objectives or take up new
challenges. Finally, this dimension evaluates if users feel they have better control over
their lives now that the services are present in their lives.

Exercise of one’s rights

The literature shows that people who are more vulnerable are more subjected to
discrimination (Sabatello & Schulze, 2014). Respect of a person’s human and legal
rights is also one of the eight dimensions that define quality of life according to
Schalock and Verdugo (2002).

This dimension thus serves to evaluate whether the implemented services ensure respect
of users’ rights and if users did not feel subject to discrimination throughout their
service trajectory.

Also, this dimension evaluates if the service provided users with the opportunity to
express themselves if they did not agree with what was being proposed. Finally, it
evaluates if the services helped users ensure respect of their rights on a daily basis.

Note. This table presents the definition of the four dimensions evaluated in the UEAT as viewed by the
authors who developed the tool.
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The UEAT is a semi-structured individual interview that includes quantitative and
qualitative questions. The quantitative questions can be answered with a 5-point Likert scale (see
Figure 1) that includes numbers, words, and a visual (Millette & CRDITED-MCQ-IU, 2009). The
UEAT is illustrated and written in plain language (Ruel et al., 2018). It is administered to users by
their primary clinician. The tool is available in paper format so the professional can write down the

answers during the interview.

0 1 2 3 4

Not at all A little bit Average Alot Completely

Figure 1. Rating Scale

The tool is divided into four sections. The first section (contextualization of the user
experience evaluation meeting) serves to make the link with the user’s intervention plan which is
developed for all users receiving rehabilitation services. The second section (intervention areas)
addresses the first three dimensions in relation to the objective of the intervention plan:
opportunities offered, support provided and development of self-determination. As shown in Table
2, five questions allow the clinician to assess these dimensions, which are evaluated through the
intervention areas identified in the user's intervention plan. Ten intervention areas can be evaluated
simultaneously with the UEAT: self-determination, autonomy, socioaffective and psychosexual
development, development and maintenance of the personal and social network, choice of living
environment, emotion management, life project, plans for your future, abuse prevention, and
physical and mental health. Each intervention area begins with an image and a short background.

Also, for each of them, closed and semi-open questions are used to obtain as much information as
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possible from the user. In addition, optional subquestions help fuel the conversation and elicit

comments from the user.

Table 2

Questions from Sections 2 and 3 of the UEAT
Section 2
Dimensions Questions

Opportunities

Q.1 Concerning your objective, are there things that you want to do or
learn, but someone says that you’re not ready yet or that it is not yet the

offered time?
Q.2 What more do you want to do or learn to achieve your objective
(name the objective)?

Support provided Q. 3 Did the means used (name them) help you achieve your objective?

Development of
self-determination

Q.4 Overall, are you pleased with or proud of what you did to achieve
your objective?

Q.5 Your objective was to.... Are there other things you would like to
do or learn to ... (depending on the intervention domain)

Section 3

Exercise of one’s

rights

Q.6 Overall, do you give your opinion when you don’t agree with what
you’re told or what you’re asked to do?

Q.7 What can you do or say when you disagree with what you’re told or
asked to do?

Supplementary
question from
Section 3

Good life

Q.8 Have you found that your life is better since we’ve been working
together on the objectives of your intervention plan?

Note. This table presents the eight questions according to their associated dimension evaluated in
the UEAT that allow the clinician to assess the autistic user’s experience.

The third section (rights and good life), pertaining mainly to users’ rights, serves to assess
whether the services have contributed to promoting users to express themselves. To this end, as
also shown in Table 2, there are two questions for assessing exercise of one’s rights, the fourth
evaluated dimension. This section also examines in more detail, using one more question, the
impact of the services on the person’s quality of life. Finally, the optional fourth section

(exploration of other intervention areas) identifies other needs expressed by the user and explores
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the intervention areas that arouse the person’s interest if a file transfer or a future referral to other
support modalities is considered.

Although the UEAT appears to meet several criteria for accurately measuring the subjective
experience of autistic adults, its psychometric properties have not been evaluated, hence the
relevance of this study.

Objectives

Evaluating the validity of a tool makes it possible to determine the “degree of precision
with which the concept is represented by particular statements in the measuring instrument” (Fortin
& Gagnon, 2016, p. 299). In the present study, face validity and content validity were assessed.
Face validity is subjective and verifies whether a measure is acceptable to those who use it and
who will use the results (Anastasi, 1982). To this end, wording, pictures, and contexts of the
intervention areas were evaluated in addition to the rating scale. Content validity refers to the
completeness of a tool relative to what it is intended to measure (Laveault & Grégoire, 2014). The
participants were thus invited to give their opinion on the questions and concepts they are supposed
to measure. Also, the method of completing the UEAT was evaluated by the participants (see Table

3 for the elements assessed by both groups).

Table 3

Elements Assessed by Both Groups of Participants
Elements assessed Professionals Autistic Adults
Face validity
Question wording X X
Pictures X
Contexts of the intervention areas X X
Rating scale X
Content validity
Related questions and concepts X
Completion method X X

Note. This table presents the elements of validity that were assessed by the different groups of
participants.
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The first objective of this study was to assess the validity of the UEAT. The second
objective was to assess whether the UEAT is suited to the characteristics of autistic adult users.

Method
This study was exploratory and was based on a mixed research design, which included a

quantitative and a qualitative component (Anadon, 2019; Briand & Lariviére, 2020). It was
approved by the ethics committee of Université du Québec en Outaouais.

Participants

Two groups of participants evaluated the UEAT. They were all recruited through
community and institutional organizations as well as social media. Twenty professionals (80%
female, n = 16) working with autistic adults completed an online questionnaire to evaluate the
UEAT. Table 4 shows all of their sociodemographic characteristics. As shown in this table, more
than half of them had over 10 years of experience working with autistic adults. Consent was

obtained at the start of the questionnaire.
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Table 4
Professionals' Sociodemographic Characteristics
Characteristics N (20) %
Sex
Male 4 20
Female 16 80
Age
Between 20 and 30 years old 5 25
Between 31 and 40 years old 8 40
Between 41 and 50 years old 5 25
51 years and over 2 10
Workplace
Community organization 7 35
Government agency 13 65
Job title
Clinical activities specialist 5 25
Social worker 5 25
Director 4 20
Special education technician 2 10
Psychosocial worker 3 15
Psychologist 1 5
Autistic clients’ years of experience
Between 1 and 3 years 4 20
Between 3 and 5 years 3 15
Between 5 and 10 years 2 10
10 years and over 11 55

Note. This table presents the professionals’ sociodemographic data (n = 20).

The second group of participants included 14 autistic adults (71% male, n = 10). Table 5

shows all of their sociodemographic characteristics. Consent was obtained by e-mail.
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Table 5
Autistic Adults” Sociodemographic Characteristics
Characteristics N (14) %
Sex
Male 10 71
Female 4 29
Age
Between 20 and 30 years old 2 14
Between 31 and 40 years old 5 36
Between 41 and 50 years old 2 14
51 years and over 1 7
Unspecified 4 29
Self-reported diagnosis
Asperger 8 57
Autism 4 29
Pervasive developmental disorders 1 7
Unspecified 1 7
Self-reported comorbid diagnosis
None 3 21
Anxiety 3 21
ADHD 1 7
Depressive disorder 1 7
Unspecified 7 50

Note. This table presents the autistic adults’ sociodemographic data (n = 14).

Procedure

From September 23 to November 10, 2020, the professionals completed an online
questionnaire that was developed by the two authors, MP and CJ, on the LimeSurvey platform.
The aim of the questionnaire was to validate the content and format of the UEAT.

The questionnaire included sixty-nine questions divided into four sections:
sociodemographic data, evaluation of the content of the UEAT (questions, contexts of the
intervention areas), evaluation of the structure of the UEAT (administration method, sections in
the questionnaire, length), and general recommendations and comments (Laveault & Grégoire,
2014). 1t was composed of qualitative and quantitative questions (5-point Likert scale ranging from

strongly agree to strongly disagree, multiple choice, or dichotomic choice). It took around 25
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minutes to complete. Some questions were not answered by all professionals. The number of
respondents varied from 12 to 20 professionals.

The autistic adults (hercinafter called “autistic participants”) participated in a semi-
structured interview, which was also developed by MP and CJ. The interview was divided into
three sections and also aimed to validate the content and format of the UEAT, including
comprehension of the questions, pictures, rating scale and contexts of the intervention areas, as
well as the general perception of the UEAT and the administration mode. The interview also
allowed participants to make general comments and recommendations. It was conducted by
telephone (n = 4) and by video conference (n = 10) between July and September 2020. The
interviews lasted an average of 70 minutes.

Data Analysis

A thematic analysis of the qualitative questions and of the interviews was carried out using
NVivo software, version 12. The thematic analysis process (Paillé & Mucchielli, 2021) was used
to identify themes in the qualitative answers. Subsequently, the data was triangulated to ensure an
in-depth understanding and better accuracy of the conclusions. A framework detailing the thematic
analysis process was used to ensure the rigor of the analyses (Roberts et al., 2019). A descriptive
quantitative analysis was performed using the 2019 version of Excel with the data collected in the
online questionnaires and the interviews.

Results

The results are divided into four sections: (1) Overall Appraisal of the UEAT, (2) Content

Validity of the UEAT, (3) Face Validity of the UEAT, and (4) Participation of Autistic Persons.
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Overall Appraisal of the UEAT

There was a consensus among both groups as to the relevance of the UEAT to assess the
experience of autistic users! who receive specialized services. Although only two professionals
remained neutral, and none disagreed, 83% (n = 10/12) indicated that this tool allows autistic users
to ask themselves whether their experience with the services received had contributed to their
quality of life. In the same way, the majority of the autistic participants (93%, n = 13) mentioned
that the tool is helpful for accessing the autistic user's voice. For example, autistic participants
stated that, “Essentially, it is already very effective.” 2 (Autistic Participant [AP] 1); “This
questionnaire seeks to verify whether the person is satisfied with what they receive and not what
they are told to feel.” (AP3); “It’s a good tool for capturing the information, therefore effective.”
(AP4); and “It respects the subject's autonomy since the user is asked directly about it.” (APS).

Autistic participants also indicated that the tool was clear, easy to understand, and complete.
For example, some of them said, “It is one of the best made that I have seen in all my experience
with forms to fill out in terms of ASD-related interventions.” (AP3); “General context, I find it
very good as it is.” (AP3); “It has a good level of accuracy. It’s not too simple to the point that it
becomes vague.” (APS8); “I like how it touches all the domains: mental, physical, social life.”
(AP8); and “You cover several aspects of an autistic person’s life.” (AP12).

The structure proposed by the UEAT, evaluated by both the professionals and the autistic

participants, suited almost all the participants. For example, some professionals stated, “It is very

L «Autistic user” refers to an autistic person who receives specialized services.
2 All quotes from the participants were translated from French
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good! It is structured and easy to follow.” (Professional participant [PP] 16); “It’s very good and
relatively easy to understand for autistic users and clinicians®.” (PP13).

A dimension particularly appreciated by the autistic participants was the aspect of rights.
For example, one autistic participant said, “It is interesting, especially for the rights and the good

life. Finally, someone who is taking care of the rights of autistic persons.” (AP12).

Content Validity of the UEAT

Only professionals evaluated the questions relative to the concepts they are supposed to
measure. The majority (92%, n = 11/12) considered that the UEAT accurately measured the four
targeted dimensions. One participant remained neutral on this aspect, and none disagreed.

Concerning the representation of items based on the targeted dimensions that they are
supposed to assess, Figure 2 shows the percentage of agreement for each question. Some questions
better represent the dimensions they are supposed to measure than others. This is the case for the
support provided dimension, whose question obtained an agreement of 87% (n = 13/15) and for
the development of self-determination dimension, whose questions obtained an agreement of 71%
(n=10/14). The professionals had an agreement of 69% (n = 9/13) for exercise of one’s rights and
an agreement of 45% (n = 9/20) and 65% (n = 13/20) for the two questions related to opportunities
offered. Finally, the good life concept obtained an agreement of 67% (n = 8/12). Despite the low
rate of agreement for certain questions, few professionals disagreed (less than 15% for each

question). Some were rather neutral, which indicated the possibility of improvement.

3 «Clinician” refers to the person providing specialized services.
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HInagreement M Neutral ®Indisagreement

Good life Q.8

Exercice of one's rights Q.7

Exercice of one's rightsQ.6
Development of self-determination Q.5
Development of self-determination Q.4
Support provided Q.3

Opportunities offered Q.2

Opportunities offered Q.1
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Figure 2. Item Validity According to the Professionals

Method of Completing the UEAT

The majority of the professionals (92%, n = 11/12) and autistic participants (93%, n = 13)
found the method of completing the questionnaire appropriate. An autistic participant said: “It’s
going to compensate for the fact that, indeed, there are few opportunities to have comments directly
from the people themselves. It’s often through a worker or a person from the circle. [...] The fact
remains that there’s nobody who can claim to know the person better than the person herself or
himself. It is not because a person is autistic that another person can allow herself to pretend to
know her or him better. No, especially not once an adult, besides.” (AP1).

However, there were questions about the ability of autistic users with intellectual or verbal
limitations to respond adequately. In this regard, a professional wrote, “I find the statement far too
long for an autistic person. | don't know what type of autism is targeted, but if it's not high levels,

I doubt they get it right, without being mixed up.” (PP12); another professional wrote, “On the



38

other hand, I wonder about ... the ability of a person with intellectual or verbal limitations to
respond adequately.” (PP4).

Also, some autistic participants stressed that bias could result from the fact that the
interviewer knows the user well. For example, autistic participants shared that, “It all depends on
the relationship I have with the clinician.” (AP2); “A person who thinks that their interviewer has
done nothing, they would feel a lot more comfortable saying it in front of a third person who is
completely neutral. ... Maybe a third person who would be more impartial. I really like neutrality.”
(AP12).

Consequently, both groups highlighted the importance of also taking into account the
relationship between the autistic user and the clinician who offered the services. A professional
recommended adding this question: “Was there a person... who particularly helped you?” (PP18).
Many autistic participants mentioned that the concept of support should be addressed in the tool
by focusing on the relationship between the clinician and the autistic user while services are being
provided. For example, they said, “Because even if they are good services and everything and if
they respect his/her agreements, there is still mutual respect. ... The services, that’s one thing, but
the interactions too, that can be an issue at that point.” (AP1); “It can be in the way one is
approached, in the attitude of the supporter.” (AP3); and “Support refers to means ..., but it also
refers to the caregiver-user relationship. It’s more than 50 percent. The means will help, but if there
isn’t trust, it probably won’t work.” (APY).

Also, many autistic participants mentioned that autistic users should be able to have the
UEAT in front of them because some are more visual than auditory. In addition, they suggested
giving the tool in advance to users so they could complete it on paper. For example, autistic
participants said, “We often have a delay in treatment, and then, we wouldn’t want to be pressured

to have to answer in the minute that follows. We want to have the leeway to reflect on it, to think.”



39

(AP5); “In written form, the people could give you some information; orally, they can give you
others. Especially, if you fall on autistic persons who aren’t very talkative; maybe from the pen
side, they will write to you in paragraphs.” (AP12).

Face Validity of the UEAT
Wording

All the questions included in the user experience assessment interview were well
understood by 71% (n = 10) of the autistic participants. The professionals also considered most of
the questions to be clear. The main comments pertained to word clarity and comprehension of the
questions as well as the associated examples.

Regarding word clarity, some autistic participants pointed out that the words “thing” and
“do” are too broad and should be replaced by more concrete words, in the same way as for the
pronoun “someone.” Other autistic participants indicated that the word “pleased” or “proud” should
be replaced by “satisfied” and that the word “better” needed to be changed to “improved.” Also,
some autistic participants found the expression “your life is better” too vague and suggested making
it more concrete, which was supported by some professionals, who proposed to use the term
“quality of life” rather than “better life.”

Some professionals and autistic participants pointed out that the wording of some titles
should be changed to facilitate comprehension. In both groups, participants indicated that the title
“socioaffective and psychosexual development” could be difficult to understand. For example, a
professional wrote, “‘socioaffective and psychosexual development’ is a complex term. It could be
more concrete: ‘relationships, emotions, and sexuality’.” (PP23), and an autistic participant said,
“The title ‘socioaffective and psychosexual development’ doesn't mean anything to me.” (AP6).

Concerning comprehension of the questions and examples, some professionals and autistic

participants suggested modifying the sentence in Question 1. An autistic participant said, “Remove
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‘but someone says that you are not yet ready or that it is not yet the time’. It gives a scenario that
is rigid. There are plenty of possible reasons, not just that.” (AP14). In the same way, a professional
wrote, “I would replace the last part of the sentence, ‘but someone says that you are not ready yet
..., by ‘... but that you have not had the opportunity’.” (PP18).

Some autistic participants had difficulty answering the question, “What more do you want
to do or learn to achieve your objective?” (Question 2), because they did not necessarily know
what could have been done and did not know the other tools available. Consequently, they
mentioned that autistic users will respond according to the opportunities that they think exist and
not necessarily according to all the opportunities that could be offered. For example, an autistic
participant said, “He may not know that there are possible opportunities.” (AP9). Another autistic
participant mentioned that, “What should be offered, in my opinion, is the organization’s reference
frame.” (APS).

For Question 3, “Did the means used (name them) help you achieve your objective?”’, some
autistic participants stressed that it is necessary to first validate whether the autistic user is
comfortable using the means alone afterwards, because if the answer is no, the user will not
necessarily be better equipped. They also indicated that the user should also be asked about the
means that are more helpful. For example, an autistic participant suggested asking: "What was the
most effective or meaningful way to help you reach your goal? What method did you find the most
helpful?” (AP14).

Regarding Question 4, concerning pride in achieving a goal, some autistic participants
proposed other words to better describe the emotion that users might feel, for example, proud,
pleased, or satisfied, or suggested letting users name it themselves, while providing them with a
bank of words. For example, one autistic participant proposed: “Maybe ‘How are you feeling?’;

They will find the emotion, but, in parentheses, there may be some graduated emotions.” (AP11).
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Concerning the questions designed to assess the notion of rights (Questions 6 and 7), some
autistic participants suggested starting with a first question and then adding a subquestion. This
would allow autistic users to talk about their own situation, as they may not know what to do or
may not want to do it for some underlying reason. For example, one autistic participant suggested
adding the subquestion, “Was there a time when you did not agree with what you were told or what
you were asked to do? If so, what did you do / what could you have done?” (AP14). Also, another
autistic participant proposed to start with this question “Do you express your disagreement when
you do not agree with what you are told, what is said, or what you are asked to do?” and if the
answer is yes, the clinician could ask the Question 7, “What can do you do or say when you
disagree with what you are told or asked to do?” If the answer is no to the first question, the second
question would be, “Why” or “Do you know what to do or say when you disagree with what you
are told or asked to do?” (AP13). Some autistic participants mentioned that autistic users would
find it difficult to answer Question 7, “What can you do or say when you disagree with what you
are told or asked to do?” They indicated that not everyone knows what to do to enforce their rights.
For example, one autistic participant said, “If I don't know what to do or say, I won't be able to
answer the question.” (AP7).

Also, professional and autistic participants and suggested adding a question to better assess
the rights dimension. One professional suggested adding the question “Do you feel that you are
listened to and that your opinion is respected when you disagree?” (PP18), in response t0 a
comment made by one autistic participant, who said, “Some people could say to you: ‘even if I try
to express myself, they don’t take it into account’.” (AP12).

Pictures
The autistic participants appreciated the pictures. For example, one of them said, “Just

adjustments of certain images in relation to their context, but if not, from what I saw, it seems very
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complete to me.” (AP1). Also, some participants mentioned that they appreciated the difference in
skin color of the characters in the picture representing socioemotional and psychosexual
development. For example, one autistic participant said, “the fact that the colors of the hands that
are held are not the same; it shows that love has no color, it goes beyond racism or color differences,
just differences.” (AP1).

Six out of 10 pictures were well understood by all the autistic participants. However, some
pictures were ambiguous. As a result, only five autistic participants understood the picture of
autonomy. Regarding the picture representing socioemotional and psychosexual development, 11
participants said that it represented love, whereas only three indicated that it also represented
friendship. Three autistic participants did not understand the image of developing and maintaining
the personal and social network. The other 11 participants understood it, but some mentioned that
it was because they had learned previously about social circles through services already received.
The picture representing the life project was also ambiguous for some participants. Indeed, six
participants said that the picture represented different aspects of life, but the other eight identified
leisure.

Also, some autistic participants underlined the inconsistency of certain pictures. For
example, concerning the image of autonomy, one participant stated, “The one who does the
washing; it’s rare that the laundry is folded when you put it in the washer.” (AP9) and concerning
the image of physical and mental health, one participant said, “I don’t think he has the right clothes
for walking.” (AP14).

Finally, modifications were proposed by the autistic participants. One mentioned, “It would
be great to use images according to the sex of the person.” (AP9). This would enable the user to
identify more with the images. For the personal and social network image, there were

recommendations about adding the name of the various members of the social network to the



Domains of the UEAT

43

image: “It would also be good to put words: family, friends, acquaintances, professionals.” (AP11).
For the image representing plans for the future, proposed modifications concerned adding the
context to the image: “The person who is young could be either at the notary or in an office talking
to someone.” (AP3). Finally, it would be necessary to have an aspect that concretely illustrates
sexuality in the image of socioemotional and psychosexual development. One autistic participant
mentioned, “The picture is too vague; I hadn’t thought that it spoke also of sex.” (AP9).
Contexts of the intervention areas

The words used to describe the various intervention areas allowed autistic participants to
fully understand the descriptions. They said, “As for the descriptions, most are really impeccable,
frankly.” (AP1); and “The words are really well used.” (AP2). Figure 3 also shows how the
majority of the professionals approved of the contexts describing the different intervention areas.

Few of them proposed changes.
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Figure 3. Professionals’ Opinions on Image-Related Contexts
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However, some autistic participants and professionals proposed adding examples better
adapted to autistic adults’ characteristics and adjusting the information to their reality. For example,
one professional wrote, “Adapt the adult examples further (to cook, to budget, to travel in the
community, to plan your activities, etc.).” (PP18). Also, an autistic participant stated, “Add tasks
that are more reserved for adults ...: making a budget..., going grocery shopping..., going to buy
clothes, also going to fill out administrative papers ..., traveling alone, driving a car ... paying their
taxes, and so on.” (AP9).

As for abuse prevention, some autistic participants suggested adding examples like the
obligation to consume alcohol, bullying, manipulation, and psychological violence, and, finally,
extracting money from the elderly. For example, autistic participants said, “Maybe also add
someone who is bullying, not just threats or insults, bullying can come in many ways.” (AP12); “I
would even add willingness to drink, so unwillingly taking alcohol at a party.” (AP2); “Maybe
manipulation; I would add one or two examples of psychological violence, it’s more physical.”
(APS); “Like an old person who is being asked by young people, ‘I need money, for... my

b

accommodation’.” (AP9). The addition of other types of abuse, including financial abuse, was also
proposed by professionals in order to clearly define abuse prevention: “I would add the aspect of
financial abuse with concrete examples.” (PP35) and “I would add: repeatedly asking you for
money.” (PP18).

Regarding the choice of living environment, some autistic participants suggested adding
the fact that choosing where to live also means choosing who you want to live with. One of them
stated, “You can live alone or with your family; maybe that can be added. Because it’s not just
about choosing the house.” (AP11). For the area of physical and mental health, there were

suggestions about adding more elements related to mental health by both professionals and autistic

participants. One autistic participant said, “I would like very much to see a psychologist. We take
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medication, but the whole psychotherapy aspect too.” (AP5) and one professional wrote, “I would
add more elements for mental health: positive ideas, self-esteem, etc.” (PP20).

Adjusting information to the reality of autistic persons was also suggested by the autistic
participants and the professionals. For example, regarding the context of socioemotional and
psychosexual development, autistic participants mentioned that the concept of consent or respect
should be added in the section on relationships: “I would add respect for the other’s bubble. Mutual
respect I would even say.” (AP1); “For some people, it’s more difficult to know what the limits are
when it comes to privacy, consent. Maybe add something about that.” (APS).

Furthermore, professionals and autistic participants both suggested removing some
information. They raised the fact that the social network does not include only people who want
them to be good and suggested removing the related part of the text. For example, an autistic
participant said, “It’s not necessarily a friend or someone who will take care of you 100%. We
must not see only the positive, we must also include people, | think in your question, who besides
those who help you, who take care of you, we should also think of those who do not take care of
them. There are a lot of people who don't help autistic people.” (AP12). Also, one professional
said, “In reality, the people in our network don’t necessarily wish us all well... They are also the
people who are around us without having a relationship, for example, our neighbors.” (PP4).
Rating Scale

The rating scale was well understood by the autistic participants. They described it as
nuanced, comprehensive, and complete. Here are examples of what they said: “It's very complete
and you did well to put several codes. Because it can be very relative, especially with Asperger's.”
(AP1); “The circles are easy to understand.” (AP12); and “It's good that it's written, the words.”

(AP14).
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Participation of Autistic Persons

Autistic adults brought up one aspect they particularly liked about the research: involving
autistic participants. Indeed, they mentioned that they liked to be solicited for research concerning
them. For example, they said, “It’s a very good survey that you’re doing and I was happy to
participate in it.” (AP1); “I very much liked that you showed interest in my opinion on the pictures.”
(AP10); “It’s been a long time that I’ve been dreaming of this happening, that I am asked
questions... It makes me very happy to be able to participate in this.” (AP13).

Discussion

The objectives of this study were to ascertain the validity of the UEAT, designed to assess
the experience of autistic adults receiving services, and evaluate whether this tool is suited to the
characteristics of autistic adult users. We pursued these objectives by surveying professionals and
autistic adults. The two groups indicated that the UEAT is a good tool to assess the experience of
autistic users in contact with services because it takes into account the four dimensions associated
with a quality of life: development of self-determination, exercise of one's rights, support provided,
and opportunities offered. Even if both the professionals and the autistic participants considered
the tool clear and easy to understand, some of them made constructive recommendations to
improve it, especially concerning changes to some pictures, use of more concrete words, clarifying
some questions, and giving response options. They also proposed taking into account the
relationship between the clinician and the autistic user in the evaluation of the person’s experience
with the services. This study made it possible to identify modifications that would be helpful in
better adapting the UEAT to the characteristics of autistic adults so they can better express
themselves on their experience with the services, as well as on the impacts of these services on

their quality of life.
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A Tool Adapted to the Particularities of Autistic Adults

There was a consensus among the two groups of participants that the UEAT is well adapted
to the characteristics of autistic adults, undoubtedly because it was created using a participative
research methodology within a research and development process (Anadon, 2013; Harvey &
Loiselle, 2009). From the early stages of development, actors with distinct and complementary
expertise were involved: university researchers, professionals, research assistant, parents of
children with autism or with an intellectual disability, and users with autism or with an intellectual
disability (Ruel et al., 2016-2017). Also, both groups found the tool clear and easy to understand.
This is an important aspect, because the complexity of a tool has a major impact on its use.
Moreover, it is a key element to take into account when implementing an innovation (Greenhalgh
et al., 2004; Rogers, 2010).

Professionals and autistic participants noted that the tool could be used to evaluate several
dimensions related to quality of life. This particularity of evaluating several domains is an asset,
given that the majority of quality-of-life assessment tools measure only one domain (van Heijst &
Geurts, 2015). However, quality of life is seen as a subjective construct encompassing the interplay
of an individual's mental, physical, emotional, and environmental states (Kiefer, 2008). The autistic
participants particularly appreciated that the UEAT addresses the aspect of rights. Indeed, this
aspect is essential when it comes to interventions designed for more vulnerable clienteles. For too
long, the rights of autistic persons have been overlooked. Sarrett (2012) emphasized that this
population does not receive the same consideration as other citizens in the community. This could
be in part because some autistic persons are nonverbal and require a high level of support and care
(McCoy et al., 2020; Sarrett, 2012). However, the autistic population is heterogeneous and some
persons with this condition live independently and autonomously. This heterogeneity could have

complicated the implementation of policies because those intended to help less independent autistic
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persons can marginalize the more independent ones (McCoy et al., 2020). Society tends to ignore
the variety of profiles of autistic persons and takes for granted that they have great needs and cannot
speak for themselves (McCoy et al., 2020). Thus, focusing on the aspect of autistic persons’ rights
allows human beings to be considered as whole persons, each with their own specific experiences
and needs.

Improving the Validity of Tools Through Key Players

In this study, we used an evaluation by groups directly concerned with the research topic.
The two groups of participants were chosen because they were in the best position to assess the
face and content validity of a questionnaire intended for autistic persons. Indeed, the involvement
of autistic adults in research concerning them ensures that the tools developed meet their needs and
enables their understanding (Fletcher-Watson et al., 2019; MacLeod, 2019).

The involvement of autistic adults in research concerning them is increasingly recognized
as crucial; their experience and perceptions must be taken into account (Fletcher-Watson et al.,
2019; Gillespie-Lynch et al., 2017; MacLeod et al., 2014). Benevides and Cassidy (2020) indicated
that significant partnerships with autistic persons have advanced the field of measurement at a
much faster rate than would have been possible without them. The involvement of autistic adults
has impacts on the relevance, accessibility, and usefulness of research (Nicolaidis et al., 2013).

Some previous studies have involved autistic persons to obtain their point of view. For
example, using the World Health Organization Quality of Life - BREF (WHOQOL-BREF), Moss
etal. (2017) showed a weak correlation between the autistic persons’ perceptions of areas affecting
their quality of life and their caregivers’ perceptions, with autistic persons evaluating their social
relationships much more positively. In their study, Clark et al. (2015) came to the same conclusion,
which shows the relevance of giving autistic persons a voice. Another example is the study by

Nicolaidis et al. (2015), who aimed to understand the health care experience of autistic adults and
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to collect their recommendations for improving the care they receive. Their study demonstrated
that using a participatory approach enables autistic adults to be involved in research that concerns
them and that their participation has positive impacts in the research process.

Involvement of experts is important since they are best placed to deal with the field covered
by the research (Boateng et al., 2018). Indeed, the involvement of professionals as experts in this
type of research makes it possible to validate and adapt clinical tools and to integrate them into
clinical practice (Gomez et al., 2015; Nicolaidis et al., 2016). The experts therefore validate the
theoretical and practical content of assessment tools. In addition, the involvement of the main users
of the tool helps to promote the legitimacy, credibility, and acceptability of the results generated
(Bourgeois & Hurteau, 2018).

Collaboration between a variety of main actors provided access to complementary
specialized forms of knowledge. The involvement of these two groups of participants combined as
well as a cross-analysis of the data helped to highlight similarities in the comments and the changes
proposed by the professionals and the autistic participants. It thus made it possible to propose more
comprehensive recommendations to improve the UEAT.

Limitations

Despite the contributions of this study in terms of improving a tool and the use of an
innovative methodology, it has certain limitations. First, we favored a convenience sample, that is,
professionals and autistic participants who contacted the researcher. As a result, the assessment
cannot be representative of the various areas of expertise that inform interventions with autistic
adults.

Second, the sample of autistic participants remained small (n = 14). However, the principle

of saturation was respected, whereas the autistic adults’ comments overlapped. According to Guest
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etal. (2006), a relatively homogeneous sample of about 12 respondents, used in qualitative research
focused on perceptions and viewpoints, can be large enough to reach saturation.

Third, although it was possible to obtain the voices of autistic adults, the sample was
composed only of verbal participants. Consequently, the results are not representative of the entire
autistic population, because the latter presents a variety of profiles. Whereas some autistic adults
function well in everyday life, others have severe impairments in communication, social
interactions, and behaviors (Boucher, 2003; Murad et al., 2014). A next validation step could
therefore be to survey autistic adults with different levels of functioning to participate in the
evaluation of the tool by including the parents.

Finally, the professionals completed the online questionnaires. However, because the
interviewer was not present, there is no guarantee that they all understood the questionnaire items
correctly (Fortin & Gagnon, 2016). Also, the context of the pandemic, where several professionals
were overworked, led to attrition, which may have resulted in some bias in the results. Nonetheless,
the fact that the relevance of the comments is supported by the scientific literature suggests that the
professionals interviewed had the necessary expertise.

Future Direction

In the present study, the validation of the tool did not take place in the implementation
context. Thus, certain suggestions or comments could be answered by the interview guidelines.
Therefore, changes to the questionnaire should be done in parallel with the implementation
assessment, as implementation refers to the way in which a theoretical-level intervention (here an

evaluation) is put into practice in a given context (Durlak, 2016; Durlak & Dupre, 2008).
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Chapitre 4 : Evaluation de la pré-implantation

Une fois que I’on sait que I’outil est valide et qu’il mesure bien ce qu’il est censé mesurer,
la prochaine étape est d’implanter cet outil dans un milieu de pratique. Or, cette étape ne doit pas
étre prise a la légere. L implantation d’une innovation comprend essentiellement trois étapes : la
pré-implantation, I’implantation et 1’évaluation de I’implantation. Ainsi, une suite logique d’étapes
sont recensées dans la littérature afin de mener a bien ce processus. La science de I’'implantation
s’appuie principalement sur les théories du changement. Parmi celles-ci, la théorie de la diffusion
de I’innovation de Rogers (2003) a beaucoup été utilisée pour guider 1’évaluation du processus
d’implantation dans divers contextes (Dusenbury et al., 2003; Leblanc et al., 2019; Sahin, 2006;
Stephenson et al., 2018). Le modéle développé par ce dernier explique qu’il y a cinq étapes
cruciales a I’'implantation d’une innovation dans un milieu :
(1) 1a diffusion des connaissances sur I’innovation,
(2) la décision de I’adopter ou non,
(3) I’'implantation de celle-ci,
(4) I’évaluation de son processus d’implantation et
(5) son intégration dans le milieu.
Meéthodologie

Dans le cadre de ce mémoire, la méthodologie employée, afin d’implanter le CEEEU dans
le milieu de pratique ciblé, s’est appuyée sur le modele développé par Rogers (2003)
susmentionné. Les deux premiéres étapes, reliées a la pré-implantation d’une innovation, sont
détaillées ci-dessous. Les étapes 4 et 5, davantage reliées a I’implantation d’une innovation, sont

détaillées dans le chapitre 5.
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Diffusion des connaissances

La premiére étape, la diffusion des connaissances, s’est d’abord faite auprés des membres
de I’équipe d’implantation. Lors des rencontres d’équipe, les membres ont pu donner leur avis sur
le canevas et des modifications ont été réalisées afin d’assurer une meilleure adhésion entre le
CEEEU et le milieu de pratique.

Puis, une diffusion des connaissances a été faite aupres des intervenants concernés par cet
outil. Deux rencontres de sensibilisation ont été organisées afin de leur présenter le CEEEU. Durant
celles-ci, la pertinence ainsi que les données scientifiques sur lesquelles s’appuie le canevas ont été
abordées. De plus, son format, son contenu et sa place dans la pratique professionnelle des
intervenants ont été présentés. Lors de ces mémes rencontres de sensibilisation, les intervenants
ont pu se prononcer sur 1’adoption ou non de 1’outil dans leur milieu de travail.

Décision de I’adopter ou non

Considérant que 1’évaluation de I’expérience usager est assez récente dans les
établissements de santé et des services sociaux, surtout lorsqu’il s’agit d’employer des outils
d’évaluation adaptés aux caractéristiques des personnes autistes, un outil tel que le CEEEU se veut
une innovation pour les services de réadaptation dans la communauté. Une innovation est une idée,
une pratique ou un objet qui est pergu comme nouveau par un individu ou un groupe (Cournoyer
et al., 2010; Rogers, 2003). La décision d’un milieu d’adopter ou non une innovation repose, selon
Rogers (2003) sur la perception qu’ont les acteurs a propos des cinq éléments associés a une
innovation : son avantage relatif (bénéfices pergus par les acteurs de I’innovation), sa compatibilité
(la cohérence entre I’innovation et les valeurs, normes, besoins du milieu), sa complexité (facilité
d’adoption de I’innovation), sa réversibilité (possibilit¢ d’introduire graduellement 1’innovation
dans le milieu) et I’observabilité (bénéfices observables de I’innovation) (Dearing & Cox, 2018;

Leblanc et al., 2019; Rogers, 2003; Stephenson et al., 2018). L’innovation s’accompagne d’un
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changement et peut ainsi étre porteuse d’un certain potentiel de rejet (Cornillot et al., 2005; Gervais,
2011). 11 s’avere donc important de s’attarder aux caractéristiques de I’innovation, dans la phase
de pré-implantation, si ’on veut s’assurer qu’elle ait une chance de s’implanter de fagon
harmonieuse et pérenne avec le milieu par la suite.
Participants

Deux groupes de participants recrutés a partir d’'une méthode d’échantillonnage raisonné
ont pu donner leur avis sur I’adoption du CEEEU dans leur milieu. Le premier groupe était composé
de 27 intervenants travaillant sous la direction de la déficience et de la réadaptation (DDR) au
CISSS de I’Outaouais. Ces professionnels travaillent, dans le cadre de leur emploi, aupres d’adultes
autistes. Leurs années d’expérience dans le programme de la DDR varient entre moins d’un an et
plus de 10 ans avec une majorité ayant plus de 5 années d’expérience (70%, n = 19) (voir table 1).
Le deuxiéme groupe comprend sept professionnels : un chef de programme, deux coordonnateurs
de programme, deux spécialistes en activités cliniques, un agent de relations humaines et un agent
de planification, de programmation et de recherche. Ces participants détiennent entre 5 et 10 années

d’expérience au sein de leur poste. Ces derniers ont constitué 1’équipe d’implantation.

Tableau 1. Caractéristiques des intervenants

Caractéristiques N (27) %
Age
20 a 30 ans 7 25,93
31a40ans 7 25,93
41 a 50 ans 9 33,33
51 ans et plus 4 14,81
Années d’expérience dans I’établissement
Moins d’un an 3 11,11
Entre 1 et 3 ans 3 11,11
Entre 3 et5 ans 2 7,41
Entre 5 et 10 ans 7 25,93
Plus de 10 ans 12 44,44
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Outils de collecte de données

Un questionnaire pré-implantation (voir ’annexe 1) a été élaboré par la chercheure. Ce
dernier a été révisé par une chercheure et les membres de 1’équipe d’implantation. Il comprenait
13 questions objectives, style échelle de Likert ou a choix de réponses variés ou dichotomiques et
de questions ouvertes. Les questions portaient sur I’ouverture des intervenants face a I’implantation
de I’outil, le moment choisi pour I’implanter, les stratégies proposées pour faciliter I’implantation,
la capacité de 1’organisation a soutenir les intervenants a travers le processus d’implantation, les
impacts sur la pratique, [’usager et 1’organisation ainsi que quatre des caractéristiques de
I’innovation elle-méme, soit son avantage relatif, sa compatibilité avec le milieu, sa complexité et
ses benéfices observables (Rogers, 2003). Outre les caractéristiques de 1’innovation, les
caractéristiques de I’organisation ont aussi été prises en compte : le moment choisi pour
I’implanter, leur capacité a fournir le matériel, a soutenir et & former les intervenants, leurs
ressources humaines ainsi qu’en termes de temps et d’argent en plus de leur capacité a intégrer une
innovation. Finalement, les caractéristiques des individus ont aussi été prises en compte : leur
ouverture face a I’implantation, leur sentiment de compétence, leur perception face a la nécessité
d’implanter un tel outil ainsi que les bénéfices qui pourraient étre obtenus. Les réponses obtenues
ont permis de déterminer si I’outil pouvait étre implanté. Ce questionnaire a été rempli de fagon
autoadministrée par les deux groupes de participants a la suite des rencontres de sensibilisation sur
I’outil. Une quinzaine de minutes étaient nécessaires pour le remplir.
Résultats

Une analyse quantitative a été effectuée avec les données collectées a partir du
questionnaire portant sur la pré-implantation.

Quant a son avantage relatif, 96% (n = 24) des intervenants pergoivent le canevas

d’entretien comme une valeur ajoutée pour leur pratique et leurs services. En effet, il est clair pour
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tous que I’outil aura des avantages pour les intervenants, les usagers et 1’organisation (voir figure
1). Ainsi, les résultats démontrent que les intervenants considérent que le CEEEU permettra de
bien obtenir 1’avis de 1’usager lui-méme et facilitera 1’évaluation de 1’expérience usager des
intervenants dans le cadre de leur travail. De plus, les intervenants soulignaient que 1’outil répond

a un besoin qui avait été annonceé par le milieu.

Permettra d'améliorer I'offre de services NN 6
Facile a utiliser auprés des usagers présentant un TSA [N 7
Permettra a l'intervenant de s'autoévaluer N 3
Son utilisation semble rapide et facile [N 13
S'insére bien dans le processus clinique I 14

Aidera a structurer la période de consolidation IIIIIIIEENGEGGGNGNGNGNGGNGNGG_GEG 14

Avantages percus du CEEEU

Facilitera I'évaluation de I'expérience usager [ 21
Obtenir I'avis de l'usager lui-méme I 21

0 5 10 15 20 25
Nombre d'intervenants ayant soulevé I'avantage pergu
Figure 1. Avantages percus du CEEEU par les intervenants
Quant a sa compatibilité avec le milieu, les participant ont confirmé que 1’outil s’insérait
bien dans les normes, valeurs, besoins et facons de faire de 1’organisation. Afin d’améliorer sa
compatibilité, nous avons ajouté une question concernant 1’atteinte des objectifs du plan
d’intervention. Cela permettait de combiner cet outil d’évaluation a un autre et donc de ne pas
dédoubler les évaluations effectuées aupres des usagers. De plus, 1’outil a été ajouté au processus
clinique afin que ce dernier s’insére bien dans la pratique des intervenants : « Ca semble simple et
efficace, dans la continuité du processus d'intervention déja en place. » (118). Finalement, 1’outil

était considéré comme étant flexible par son adaptation possible au contexte et son usager.
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Quant a sa complexité, des changements proposés par 1’équipe d’implantation ont été
apportés a I’outil pour le rendre moins complexe. En effet, trois canevas ont été fusionnés en un
seul afin que I’outil soit plus facile a comprendre et a utiliser. Tout le matériel a été réuni a une
seule place. A la suite de cette modification, des participants mentionnent : « Ca semble simple et
efficace » (118); « Il semble facile a utiliser et peut s'adapter a tous » (121) et « Il est simple et ¢a
va étre concret pour l'usager » (113). De plus, les connaissances requises pour I’utiliser cadrent bien
avec les connaissances déja maitrisees par les professionnels. En effet, 96 % (n = 25) des
intervenants se sentent suffisamment compétents pour utiliser I’outil.

Quant a ses bénéfices observables, les impacts anticipés par les membres de 1’équipe
d’implantation et les intervenants sont positifs, autant pour leur pratique, les usagers que
I’organisation. Les intervenants mentionnent que, concernant leur pratique, 1’outil facilitera une
partie de leur travail (n = 10), par exemple la structuration de la période de consolidation ainsi que
I’évaluation de I’expérience usager, en plus de favoriser leur autoévaluation (n = 6) et
I’amélioration de leur pratique (n = 5). En effet, les participants mentionnent : « Il permettra de
structurer la période de consolidation et de s'autoévaluer » (121); « Cet outil me sera utile dans ma
pratique. Il facilitera I'élaboration de mon rapport » (115); « [Ca sera] facilitant pour faire la
révision, la consolidation et le bilan » (I11); « Il viendra appuyer ma pratique avec les usagers ou
les parents prennent beaucoup de place » (19).

Concernant 1’usager, les intervenants mentionnent que I’outil est centré sur ’'usager et qu’il
permettra a ce dernier de s’exprimer davantage (n = 17). En effet, des participants mentionnent que
« L'outil donne la voix aux usagers » (121), qu’il « permettra d'avoir I'avis de l'usager lui-méme »
(112) afin que «son opinion [soit] mieux prise en considération » (126). Parallelement, les
intervenants soulévent le fait que I’outil permettra a I’'usager d’étre mieux impliqué dans son

processus de services (n = 12) : « Cela permet a l'usager moins verbal de se sentir inclus dans la
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discussion » (115); « De lui donner sa place pour s'exprimer par rapport a son expérience. Le
considérer, I'impliquer » (120); « [L’outil] permet a I'usager d'étre au centre de sa démarche » (12);
« Je crois que l'usager sera impliqué davantage dans le processus. Il est vrai que pour l'instant je
me fie plutdt sur ce qui est rapporté par les parents » (122).

Deux intervenants nomment plus précisément que le CEEEU aura des impacts positifs sur
I’autodétermination des usagers autistes : « L'outil offre de I’empowerment au client » (117) ; « On
viendra renforcir son autodétermination puisque c'est son opinion qui sera sollicitée » (119).

Concernant, les services offerts aux usagers, les intervenants mentionnent que le CEEEU
permettra d’améliorer les services offerts (n = 12), car « l'outil vise une évaluation REELLE de
I'impact de nos interventions » (118). Il permettra ainsi d’« améliorer I'offre de services, ajuster les
services, les modalités d'intervention, etc. » (120). Finalement, « il permettra de connaitre les réels
besoins des usagers afin de leur offrir des services a leurs besoins et qu'ils désirent » (121).

Pour finir, tous les membres de 1’équipe d’implantation et 78 % (n = 21) des intervenants
se disaient ouverts a I’implantation de cet outil d’évaluation alors que six d’entre eux (22%) étaient
indifférents. De plus, 84% (n = 21) des intervenants mentionnaient que ¢’était un bon moment pour
I’implanter et 88% (n = 23) mentionnaient faire confiance a leur organisation pour les soutenir dans
I’implantation du CEEEU.

Trois principales recommandations sont effectuées par les intervenants afin de mieux
soutenir la future implantation du CEEEU (1) Développer une plateforme d’échanges (n = 15), (2)
Ajouter 1’outil au processus clinique déja en place (n = 11) et (3) Offrir du soutien de la part d’un

membre de 1’équipe d’implantation (n = 8).
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Chapitre 5 : Implantation et évaluation

Une fois que I’innovation a été présentée et que le milieu décide de 1’adopter, les deux
prochaines étapes sont de I’implanter et d’évaluer ce processus d’implantation (Rogers, 2003).
L’implantation fait référence a la mani¢re dont un programme ou une intervention de niveau
théorique est mis en pratique dans un contexte donné (Durlak, 2016; Durlak & Dupre, 2008). Or,
le processus d’implantation est souvent pris pour acquis par de nombreux acteurs et instances et
est donc souvent ignoré (Samson, 2015). Pourtant, les études démontrent que la qualité
d’implantation d’une innovation est un déterminant important des résultats et des bénéfices qui
seront obtenus (Durlak, 2013, 2016; Durlak & Dupre, 2008; Meyers, Durlak, et al., 2012) et
qu’ignorer ce processus peut étre tres colteux pour une institution (Durlak, 2016). Ainsi, il s’avére
important de s’attarder a cet aspect. Lors de I’évaluation du processus d’implantation, ’attention
est mise sur les intrants, les activités, les processus et les structures requises pour que 1’intervention
se développe (Samson, 2015). Elle permet de recueillir de I’information sur 1’écart entre ce qui
était prévu par la théorie et ce qui a été réalisé en pratique (Durlak, 2016).

Evaluer I’implantation permet d’identifier les composantes les plus efficaces de
I’intervention, de trouver des facons de I’améliorer et d’identifier les facilitateurs et les obstacles
au cours du processus d’implantation (Cournoyer et al., 2010). Ainsi, une fois que les forces et
faiblesses ainsi que le contexte dans lequel I’intervention a évolué sont détaillés, il devient possible
d’émettre des recommandations pour favoriser une implantation optimale dans d’autres milieux
par la suite (Samson, 2015; Veillette-Bourbeau, 2013).

Meéthodologie
Voici donc la méthodologie employée pour mener a terme la troisiéme étude visée par le projet
de recherche, soit d’implanter et d’évaluer le processus d’implantation du CEEEU dans un milieu

de pratique.
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Approche

L’ approche participative a été employée, car lorsqu’il est question d’innovation, il est
important de solliciter la participation active des acteurs concernés (Godin-Tremblay & Lussier-
Desrochers, 2018).

Participants

Les mémes participants que la deuxieme étude ont participé soit 27 professionnels et sept
membres de 1I’équipe d’implantation.
Méthode de collecte de données

Des rencontres mensuelles avec 1’équipe d’implantation étaient prévues afin de faire le suivi
de la pré-implantation et de I’implantation. Six rencontres ont eu lieu en présentiel entre juin et
décembre 2019. Puis, des échanges courriel ont suivi.

La chercheure, de son c6té, a maintenu un journal de bord. Celui-ci avait pour but de
documenter les rencontres réalisées avec 1’équipe d’implantation et d’identifier les différentes
étapes réalisées ainsi que les ajustements faits au canevas d’évaluation. De plus, il a permis de
documenter les difficultés rencontrées, les réflexions personnelles, les ébauches d’explication et
les questions soulevées en cours de route.

Procédure

Afin d’aider les acteurs concernés a mettre en place de fagon concréte un processus
d’implantation et d’évaluation de ce dernier, plusieurs modéles sont proposes par différents auteurs.
Dans le cas de la présente recherche, c’est 1’outil pratique dédié a une implantation de qualité
(OPIQ) développé par Meyers, Katz, et al. (2012) qui a été retenu. Cet outil est orienté vers
I’opérationnalisation de la phase active qu’est I'implantation. Il peut étre utilisé pour la
planification, la surveillance et 1’évaluation de la qualité du processus d’implantation. Le choix

s’est arrété sur cet outil particulicrement, car il a été développé a la suite d’une analyse
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documentaire approfondie des différents modeles d’ implantation proposés dans la littérature. Cette
analyse a permis d’identifier et de synthétiser les étapes critiques suggérées par plusieurs sources
comme ¢tant liées a la mise en ceuvre d’innovations dans les organisations et les communautés
(Meyers, Durlak, et al., 2012). Ce dernier se décline en six étapes principales, étapes qui ont guidé
le déroulement de I’implantation du CEEEU :

1. Mettre en place une équipe d’implantation.

2. Favoriser un climat de soutien au sein de 1’organisation.

3. Développer un plan d’implantation.

4. Assurer une formation et une aide technique.

5. Développer une collaboration prestataires-instigateurs.

6. Déterminer I’efficacité du processus selon sept indicateurs (Durlak & Dupre, 2008).

La premiére étape a permis de mettre en place une équipe d’implantation en regroupant des
participants occupant des postes variés au sein de la DDR du CISSS de I’Outaouais. En effet, cette
étape consiste a identifier les acteurs qui veilleront au bon déroulement du processus d’implantation
et a identifier les roles et responsabilités de chacun. L’implantation d’une innovation implique
plusieurs acteurs tout au long du processus (Bourgeois & Hurteau, 2018; Durlak, 2013, 2016;
Meyers, Katz, et al., 2012; Wandersman et al., 2008). Selon Wandersman et al. (2008), cette équipe
doit étre composée de trois groupes distincts, mais interdépendants et mutuellement responsables
du bon déroulement de I’implantation de I’innovation. Le premier groupe est composé de personnes
qui ont des connaissances liées aux pratiques de mise en ceuvre d’implantation d’innovation et qui
s’occupent de faire le pont entre la recherche et la pratique (systéme de synthese et de transfert),
ici la chercheure principale. Le deuxieme groupe est composé de personnes qui pourront préparer
les acteurs terrains et offrir le soutien nécessaire a I’implantation de 1’innovation (systéme de

soutien), ici I’équipe d’implantation. Finalement, le troisi¢éme groupe est compos¢ des personnes
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qui mettront en pratique 1’innovation elle-méme (systéme de prestation), ici les intervenants. La
qualité du processus d’implantation dépendra, entre autres, de la responsabilisation, de
I’implication et de la communication entre chacun de ces groupes (Meyers, Katz, et al., 2012).

Pour la deuxiéme étape, favoriser un climat de soutien au sein de I’organisation, la
littérature recommande de mettre en place des stratégies qui permettront aux différents acteurs
concernés de s’approprier et de valoriser 1’innovation et son processus d’implantation. De cette
facon, il est possible de limiter la résistance au changement qui peut étre observée. Cette étape
consistait aussi a établir une communication formelle entre les différents acteurs impliqués dans le
processus. Pour ce faire, des rencontres mensuelles étaient prévues en plus de nombreux échanges
de courriels.

La troisieme étape consistait a développer un plan d’implantation. Il s’agit de définir les
étapes nécessaires a I’implantation de I’innovation et a identifier et distribuer les tAches parmi les
acteurs concernés en fonction de leur role respectif. Ceci a été fait lors des rencontres avec 1’équipe
d’implantation.

La quatriéme étape consistait a assurer une formation et une aide technique. Il s’agit de
définir les besoins en matiere de formation et de soutien des membres qui mettront en pratique
I’innovation et a combler ces derniers. C’est pourquoi une rencontre de sensibilisation d’environ
deux heures a été mise sur pied. Celle-ci servait de formation et de soutien aux intervenants qui
allaient utiliser le CEEEU dans le cadre de leur pratique professionnelle. D’ailleurs, un court vidéo
leur a été présenté afin de démontrer le processus d’évaluation a 1’aide du canevas et la fagon de
I’administrer aux usagers. Deux formations ont eu lieu aupres des différentes équipes.

La cinquiéme étape consistait a développer une collaboration prestataires-instigateurs.
Celle-ci permettait de développer et maintenir une relation bidirectionnelle entre les trois groupes

impliqués dans le processus d’implantation de 1I’innovation. Pour ce faire, des rencontres d’équipe
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entre 1’équipe d’implantation et les intervenants avaient lieu a une période réguliere. De plus, la
chercheure est allée rencontrer les intervenants a plusieurs reprises afin de les soutenir dans la mise
en application du canevas dans leur pratique. Finalement, des rencontres entre la chercheure et
I’équipe d’implantation avaient lieu. Ces différentes rencontres de suivis entre la chercheure,
I’équipe d’implantation et les intervenants permettaient de s’assurer du bon déroulement de
I’implantation. De plus, cela permettait d’étre sensible aux réalités du terrain tout en préservant la
nature de 1’outil bas¢ sur des données scientifiques. Ces rencontres laissent aussi de la place a la
rétroaction afin d’améliorer le processus d’implantation.

La sixieme et derniére étape de I’outil pratique dédié a une implantation de qualité de
Meyers, Katz, et al. (2012), déterminer I’efficacité du processus d’implantation, consistait a
départager les éléments du programme ayant été adéquatement implantés de ceux qui ne 1’ont pas
été. Elle permettait d’interpréter adéquatement les résultats. Puisque I’implantation est un concept
multidimensionnel, Durlak and Dupre (2008) identifient huit indicateurs permettant d’évaluer la
qualité de son processus : la fidélité, le dosage, la qualité de la transmission, la réponse des
participants, la différenciation, la portée du programme, les adaptations qui ont été réalisées et la
surveillance des conditions de contrdle. La littérature recommande de mesurer plusieurs indicateurs
afin d’obtenir un portrait plus juste de la qualité du processus d’implantation (Durlak & Dupre,
2008; Samson, 2015). Cependant, cette €tape n’a pu avoir lieu dans le cadre de cette recherche. En
effet, I’arrivée de la COVID-19 en mars 2020 a chamboulé les services au sein de 1’organisation
ainsi que la place réservée a la recherche. L’évaluation du processus d’implantation a di s’arréter.
Toutefois, il est possible de retenir de cette étude qu’un réel engagement était noté chez les

intervenants qui adhéraient a I’outil.
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Chapitre 6 : Discussion générale

Ce projet de recherche avait pour objectif de valider un outil innovant, le CEEEU, en plus
d’évaluer sa pré-implantation dans un milieu clinique.

Le CEEEU est un nouvel outil qui permet d’évaluer, chez les adultes autistes, si leur
experience des services recus a contribué a leur qualité de vie. La présente recherche visait a valider
le CEEEU, ce qui en fait une des premiéres études & valider un outil d’évaluation de 1’expérience
usager destiné a des adultes autistes. L’évaluation de la validité de contenu ainsi que la validation
apparente de 1’outil par 20 professionnels experts a permis de statuer, sur le plan théorique, que
I’outil permet de bien évaluer 1’expérience usager de la population adulte autiste qui recoit des
services spécialisés. De plus, I’implication de 14 adultes autistes dans le processus d’évaluation a
permis de statuer sur la validité apparente de ’outil. Bien que les résultats démontrent que le
CEEEU est valide et qu’il est déja bien adapté aux caractéristiques des adultes autistes, les deux
groupes émettent des recommandations qui pourraient permettre d’améliorer 1’outil afin qu’il soit
davantage adapté aux besoins des adultes autistes. En effet, des participants ont fait ressortir le
besoin d’adapter certaines images, certaines formulations de phrases ou de mots et d’ajouter
certaines questions ou exemples dans le but de représenter le plus fidélement possible leur réalité
et d’assurer la compréhension du plus grand nombre de personnes autistes sur le spectre.

La méthodologie mixte utilisée a permis de valider I’outil avec des données quantitatives
en plus de faire ressortir des suggestions et des commentaires forts pertinents avec une approche
qualitative. D’ailleurs, ’utilisation d’une méthodologie qualitative auprés des adultes autistes a
permis de les impliquer davantage dans la recherche tout en apportant une attention particuliére a
leur expérience personnelle (Fortin & Gagnon, 2010). Finalement, 1’analyse croisée des résultats
obtenus a 1’aide de cette méthodologie a démontré une convergence des opinions et

recommandations entre les professionnels et les adultes autistes.
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L’¢évaluation de la pré-implantation de 1’outil dans un centre de santé et de services sociaux
au Québec, pour sa part, a permis de statuer sur quatre caractéristiques reliées a I’implantation
d’une innovation : son avantage relatif, sa complexité, sa compatibilité avec le milieu et ses
bénéfices observables (Rogers, 2003) en plus d’évaluer les caractéristiques du milieu et des
individus face a I’implantation de cette innovation. La pré-implantation a finalement démontré que
I’outil est bien adapté a la réalité des milieux cliniques et qu’il s’agit d’un outil qui vient répondre
a un besoin criant : celui d’avoir des outils validés et adaptés pour évaluer I’expérience usager des
adultes autistes.

Trois principaux résultats ressortent donc de la présente étude. D’abord, I’implication
d’experts professionnels a montré que le CEEEU est valide sur le plan théorique. Ensuite,
I’implication d’adultes autistes a montré que I’outil est adapté aux caractéristiques et besoins des
adultes autistes. Finalement, I’implication d’intervenants a montré que le CEEEU est adapté a la
réalité des milieux cliniques qui desservent cette population et que ce dernier est attendu dans les
milieux de pratique.

Apport théorique

Sur le plan théorique, cette recherche a permis de bien distinguer deux concepts souvent
confondus lorsqu’il est question d’évaluer les services offerts. En effet, par une recension des écrits,
il a été possible de bien définir et distinguer le concept de satisfaction et celui de I’expérience
usager qui sont souvent confondus lorsque vient le temps d’évaluer les services qui sont offerts aux
citoyens.

La recherche a aussi confirmé ce que des travaux récents proposent (Nicolaidis et al.,
2019) : I’'implication des adultes autistes dans les recherches qui les concernent, comme membres
des équipes de recherches ou comme participants a la recherche, enrichit grandement les résultats

et favorise I’inclusion de cette clientele. De plus, le fait que la recherche avait comme population
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cible les adultes autistes est en soi une avancée pour le domaine de la recherche. En effet, les
recherches effectuées a ce jour en autisme concernent davantage les enfants; peu de recherches
sont réalisées auprés d’adultes autistes (Mason et al., 2018; van Heijst & Geurts, 2015).
Finalement, la validation du CEEEU démontre qu’il est possible d’évaluer I’expérience usager avec
des méthodes quantitatives, mais aussi qualitatives (Dabirian et al., 2010; Kohn & Christiaens,
2014; LeBlanc et al., 2013; Rosman, 1999).
Apport pratique

La recherche a permis de statuer sur la validité d’un outil d’évaluation de I’expérience
usager destiné aux adultes autistes. Ainsi, il en ressort un outil valide qui, avec quelques
modifications, sera bien adapté aux caractéristiques et besoins des personnes autistes. Cet outil
permettra d’obtenir des informations quant aux services qui sont offerts a cette clientele et
conséquemment, il permettra d’adapter ces services pour qu’ils répondent de fagon optimale a ses
besoins. De plus, les participants autistes de la présente recherche mentionnent que 1’utilisation
d’un tel outil dans les milieux de pratique aura des répercussions positives a plus long terme sur le
développement de leur autodétermination, le respect et 1’exercice de leurs droits, les opportunités
offertes et le soutien fourni, quatre domaines reliés a la qualité de vie des adultes autistes (Schalock
etal., 2002).
Autodetermination

L’autodétermination est définie comme étant « les attitudes et les capacités requises pour
agir en tant qu’agent causal principal dans la vie d’une personne et pour faire des choix concernant
ses actions sans subir d’influences ou d’interférences extérieures indues » (Wehmeyer, 1992, p.

305 Traduction libre). Un participant décrit d’ailleurs trés bien cet aspect dans ses propres mots :
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Est-ce que la personne sent que les décisions étaient les siennes et non ce qui a été
offert. Est-ce que ¢a a été biaisé par I’intervenant plutét que c’était un choix
entiérement personnel. Si le choix était propre a 1’usager. (AP3)

Quatre caractéristiques sont nécessaires pour affirmer qu’un comportement est
autodéterminé : le comportement doit étre autorégulé, la personne doit agir de maniere autonome,
la personne doit agir avec « empowerment » psychologique et la personne doit agir de maniere
autoactualisée (Wehmeyer et al., 1996). L’autodétermination est donc significativement associée a
la qualité de vie des personnes autistes (Wehmeyer, 2020). Elle fait effectivement partie des huit
dimensions définissant la qualité de vie selon Schalock and Verdugo (2002). En effet,
I’autodétermination d’une personne lui permet d’initier des changements pour atteindre certains
objectifs et ainsi augmenter sa qualité de vie (Wehmeyer, Schalock, 2001).

Le CEEEU permet d’impliquer activement les adultes autistes dans leur trajectoire de
services en plus de les placer comme principal agent au sein de cette derniére. De plus, il permet
d’évaluer si les objectifs qui ont été travaillés avaient été¢ déterminés par I’'usager lui-méme ou s’ils
ont été largement influencés par un agent externe, ici I’intervenant. Le CEEEU permet d’évaluer
si I’'usager a été en mesure de se fixer des buts a atteindre, s’il est capable de s’auto-observer et
s’autoévaluer en plus de faire des choix concernant les services qu’il préfére recevoir. Un
participant souleve d’ailleurs I’'importance de 1’autodétermination chez les personnes autistes :
« Parce que souvent quand on se fait dire par les autres comment telle chose fonctionne, ¢a peut
arriver qu’on fasse pu la différence entre ce qu’on veut faire et selon les autres ce qu’on devrait
faire » (AP1).

Respect des droits
La littérature démontre que les personnes plus vulnérables sont davantage victimes de

discrimination (Sabatello & Schulze, 2014). Un participant fait d’ailleurs état de cette situation :
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« [Pour] plusieurs autistes leur opinion ne sont méme pas prises en compte » (AP12). L’exercice
de leurs droits prend donc tout son sens. Cela inclut les droits humains (le respect de la vie privée,
des choix de vie, de la dignité, le droit a I’égalité) et les droits 1€gaux (le droit a I’accessibilité). Le
respect des droits humains et juridiques d’une personne s’avere étre, lui aussi, une des huit
dimensions définissant la qualité de vie selon Schalock and Verdugo (2002). Pour leur part,
Verdugo et al. (2012) vont méme plus loin en affirmant que « les droits de I'hnomme s'étendent a un
large éventail d'activités humaines qui impliquent chacun des huit domaines de qualité de vie »
(Verdugo et al., 2012, p. 1042 Traduction libre).

Afin d’aider les personnes plus vulnérables a faire respecter leurs droits, des politiques et
conventions sont mises en place. Par exemple, la convention des droits des personnes handicapées
a comme principal objectif de mettre fin a la discrimination des personnes plus vulnérables et de
créer une société plus inclusive qui respecte 1’égalité de tous (Karr, 2011). Pour ce faire, différents
articles précisant les droits de ces personnes sont écrits dans cette convention. Cependant,
I’opérationnalisation de ces articles en pratique n’est pas mentionnée (Lombardi et al., 2019;
Verdugo et al., 2012). Il est donc difficile pour la population et les organismes de savoir comment,
en pratique, bien respecter les droits de ces personnes. De plus, pour pouvoir exercer ses droits,
une personne doit avoir des opportunités de les exercer : une des responsabilités des services offerts
aux personnes autistes (Verdugo et al., 2012). Le CEEEU permet en quelque sorte
d’opérationnaliser le respect des droits des adultes autistes qui regoivent des services. En effet, cet
outil évalue si les mesures mises en place par le service permettent bien de respecter leurs droits et
si le service offre les opportunités nécessaires a la clientéle de faire respecter leurs droits. Un
intervenant cite d’ailleurs que ’outil permet de faire « un beau pas dans la reconnaissance des

droits de la personne vivant avec un TSA » (119).



72

Opportunités

La littérature démontre que les personnes présentant des incapacités se voient moins offrir
d’opportunités de faire des choix par eux-mémes ou d’exprimer leurs préférences, dimension reliée
a I’autodétermination et la qualité de vie (Wehmeyer, 2020). Ceci est encore plus vrai lorsque ces
personnes fréquentent des milieux de vie ou de travail segrégés (Wehmeyer, 2020). Il est de la
responsabilité collective d’une société d’offrir aux personnes plus vulnérables des opportunités de
faire des choix par elles-mémes, mais aussi de respecter ces choix (Vitello & Mithaug, 1998).
Ainsi, le CEEEU permet d’évaluer si tout au long de la trajectoire de services, la personne autiste
a pu exprimer ses choix et si ces derniers ont été respectés. De plus, le CEEEU permet d’évaluer,
au travers de cette dimension, si I’usager s’est vu offrir les opportunités nécessaires a la réalisation
de son objectif, mais surtout s’il s’est vu offrir les mémes opportunités que la population générale.
Soutien

Les recherches démontrent que le soutien social est un facteur déterminant a la qualité de
vie des personnes autistes (Mason et al., 2018). Le soutien est aussi I’indicateur de deux dimensions
du modele de qualité de vie (Schalock & Verdugo, 2002): les relations interpersonnelles et
I’inclusion sociale. Plus précisément, c’est le soutien informel pergu et le nombre de besoins non
répondus qui influencent davantage la qualité de vie chez les personnes autistes (Bishop-Fitzpatrick
et al., 2018; Hillier et al., 2007; McConachie et al., 2018; Renty & Roeyers, 2006; Weidle et al.,
2006). Ce support serait méme un prédicteur plus important de la qualité de vie que les
caractéristiques personnelles des personnes autistes (Renty & Roeyers, 2006).

Or, les difficultés d’accés a un soutien approprié par les personnes autistes sont relevées
dans la littérature (Mason et al., 2018; McConachie et al., 2018) : les services offerts ne répondent
pas suffisamment & leurs besoins. Pourtant, le soutien est un aspect important de la qualité de vie

des personnes autistes. Par exemple, dans leur étude, McConachie et al. (2018) ont révisé le
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questionnaire WHOQoL-BREF avec I’aide de 309 adultes autistes. Afin de le rendre plus adapté a
cette population, neuf items ont été rajoutés (ASQoL). Ces items touchent majoritairement 1’aspect
du soutien social des personnes autistes. Cela démontre 1I’importance du soutien dans 1’évaluation
de la qualité de vie de ces personnes. En ce sens, le CEEEU s’assure d’évaluer si le soutien offert
a I’usager lui convient et répond a ces besoins. Cela permettra d’ajuster les services ainsi que le
soutien offert par les intervenants pour bien accompagner cette clientéle dans la réalisation de leurs
objectifs.

Autres retombées

En plus des retombées sur les quatre domaines décrits plus haut, le CEEEU aura un impact
sur la participation sociale des adultes autistes. Ce concept est avant tout une idée d'interaction, de
réciprocité et d'échanges entre l'individu et la collectivité qui I'entoure (Proulx, 2008; Proulx &
Dumais, 2010). Elle suggeére aussi que 1’'usager a des occasions de prendre part, de s'engager, de
s'impliquer et de faire partie de (Lariviere, 2008; Proulx & Dumais, 2010). L'individu exerce une
participation sociale lorsqu'il «se pergoit et agit comme 1’acteur principal de sa vie au sein de sa
communauté » (Fédération québécoise des centres de réadaptation, 2013, p. 33). Concernant les
personnes autistes, la littérature démontre que ces personnes rencontrent plusieurs barriéres a leur
participation sociale (Chen et al., 2016).

Dans le contexte des services de santé de services sociaux, donner 1’occasion aux usagers
autistes de se prononcer sur les services qu’ils regoivent et les milieux qu’ils fréquentent favorise
leur participation sociale et 1’exercice de leurs droits (Gagnon & Milot, 2018). Ainsi, le CEEEU
permettra aux usagers de s’exprimer, par eux-mémes, sur les services qu’ils auront regus et ainsi
exercer leur participation sociale. De plus, les résultats obtenus a I’aide du CEEEU permettront de
specialiser davantage les services offerts aux caractéristiques des personnes autistes. L’adaptation

optimale des services qui leur sont offerts est importante puisque 1’étude de Gagnon and Milot



74

(2018), qui a sondé 11 adultes autistes, démontre que les services qui leur sont offerts sont parfois
inadéquats, mais que lorsqu’ils sont spécialisés a la clientéle autiste, ils favorisent leur participation
sociale.

Implication pour la psychoéducation

Le role du psychoéducateur est :
d’évaluer les difficultés d’adaptation et les capacités adaptatives, déterminer un plan
d’intervention et en assurer la mise en ceuvre, rétablir et développer les capacités
adaptatives de la personne ainsi que contribuer au développement des conditions du milieu
dans le but de favoriser 1’adaptation optimale de 1’étre humain en interaction avec son
environnement. (Ordre des psychoéducateurs et psychoéducatrices du Québec, 2018, p. 13)
Cette recherche s’insére donc treés bien dans le champ de pratique de la psychoéducation.
En effet, cet outil permettra d’intervenir autant sur I’environnement de la personne en adaptant les
services qui sont offerts a la population adulte autiste que sur 1’individu lui-méme en lui donnant
une occasion de s’exprimer sur son expérience selon quatre dimensions reliées a sa qualité de vie.
L’utilisation du CEEEU auprés d’adultes autistes permettra d’identifier les vulnérabilités de
I’individu et ainsi mettre en place un plan d’intervention précisant des stratégies qui aideront
I’individu a établir ou a rétablir un équilibre dans sa vie quotidienne. Avec 1’amélioration des
services qui leur sont dispensés, qui se fera parallélement a ’intervention auprés de 1’individu,
I’écart entre le potentiel d’adaptation de I’individu (Pad) et le potentiel expérientiel (PEX) offert
quotidiennement par I’environnement sera diminué, ce qui engendra un meilleur équilibre chez la
personne autiste et donc une adaptation optimale de sa part en interaction avec son environnement.
Finalement, cet outil est destiné a évaluer 1’expérience usager des adultes autistes qui
recoivent des services généraux, intensifs ou spécialisés, services pouvant étre dispensés par des

psychoéducateurs dans différentes institutions. La pré-implantation de 1’outil a démontré que le
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CEEEU permettra de soutenir la pratique des psychoéducateurs dans leur processus clinique. De
plus, au niveau professionnel, 1’outil permettra au psychoéducateur de se questionner sur sa
pratique afin de continuellement I’améliorer. Finalement, il permettra aussi d’améliorer les services
psychoeducatifs qui sont offerts a cette clientele.

Direction future

En continuité a cette étude, il serait intéressant de compléter I’implantation du CEEEU dans
un milieu de pratique et d’évaluer son processus d’implantation. La situation de la pandémie n’a
pas permis de conduire cette étape aupres des intervenants qui étaient déja engagés dans le projet
de recherche. Cette étape est essentielle, car elle completerait les deux dernieres étapes du
processus d’implantation d’innovation proposé par Rogers (2003). L’évaluation continue de
I’implantation du CEEEU auprés de la population autiste doit aussi étre maintenue au fil des
années. En effet, ’implantation d’une innovation est influencée par de multiples facteurs de
différents niveaux écologiques qui peuvent évoluer dans le temps (Durlak, 2016; Durlak & Dupre,
2008). 11 est donc nécessaire d’étre continuellement a 1’affut de ces facteurs et leur impact sur
I’implantation du CEEEU afin de s’assurer qu’il réponde toujours aux besoins et caractéristiques
des personnes autistes. Ceci étant dit, la qualité d’implantation est aussi garante des résultats qui
seront obtenus (Durlak, 2016) d’ou, encore une fois, I’importance de 1’évaluation continue de
I’implantation.

Finalement, le CEEEU a initialement été développé pour sonder les personnes autistes, mais
aussi celles présentant une deficience intellectuelle. Il serait donc pertinent de valider I’outil auprés
de cette derniére. En effet, celui-ci permettrait d’aller chercher la voix de 1’usager présentant une
déficience intellectuelle pour qui les outils d’évaluation existants a ce jour sondent aussi davantage
leurs parents ou leurs proches (Verdugo et al., 2005). La méthodologie employée dans le présent

projet de recherche pourrait servir de cadre a cette validation.
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Annexe 1
Questionnaire des intervenants lors de la rencontre de sensibilisation

Ce questionnaire est anonyme

Données diverses
1. Je me situe dans la tranche d’age suivante :
e Moinsde20ans
e 20a30ans
e 3lad0ans
e 4l1ab0ans
e bSlansetplus_

2. Je travaille dans cet établissement depuis :
e Moins d’un an

e Entrelet3ans
e Entre3et5ans
e Entre5et10ans

e Plusde 10 ans

Questions sur la rencontre de sensibilisation
Veuillez cocher la case correspondant a votre appréciation pour chaque énoncé.

Enonceés Tres Insatisfait | Satisfait | Tres satisfait
insatisfait

. Les objectifs étaient clairs et précis

. Les objectifs ont été atteints

. Le contenu était complet et adapté a mes besoins
et mes préoccupations

. L’€quilibre entre la théorie et la pratique était
approprié

. Le matériel didactique était adéquat

. Les apprentissages me seront utiles lors de ma
pratique professionnelle

. Les explications étaient claires
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8. Les animateurs maitrisent le sujet abordé

9. Les animateurs ont respecté le rythme
d’apprentissage de chacun

10. Les animateurs sont disponibles et a I’écoute de
tous les participants

11.La durée de I’activité est appropriée

12.Le local est adéquat

13. Mon appréciation globale de la rencontre

Auriez-vous des commentaires ou suggestions pour améliorer cette présentation?

C. Questions sur la suite de cette rencontre de sensibilisation
1. Quelle est votre premiére réaction a la suite de cette rencontre ?

e Je suis pour I’implantation de cet outil dans ma pratique
e Jesuis indifférent face a I’implantation de cet outil dans ma pratique

e Je suis contre I’'implantation de cet outil dans ma pratique

2. A la suite de cette rencontre, vous vous croyez assez outillé pour utiliser I’outil auprés de
VOS Usagers.

e Non
e Oui

Pourquoi?




3. Vous croyez que c’est le bon moment pour implanter 1’outil dans votre pratique.

e Non
e Qui
Pourquoi?
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4. Quelles sont les avantages/facilitateurs que vous entrevoyez a I’utilisation de I’outil
d’évaluation de I’expérience usager? (cochez les 3 plus importants selon vous)

O 11 me permettra d’obtenir I’avis de 1’usager lui-méme

Il sera facile a utiliser aupres de mes usagers présentant une DI ou un TSA
Il m’aidera a structurer la période de consolidation

Il me permettra de m’autoévaluer en tant qu’intervenant

Il facilitera 1’évaluation de I’expérience usager

Il permettra d’améliorer 1’offre de services

Il s’insére bien dans le processus clinique

Son utilisation semble rapide et facile

o O 0o o o o o O

Autres (veuillez spécifier)

5. Quels sont les inconvénients/difficultés que vous entrevoyez a l'utilisation de I’outil
d’évaluation de I’expérience usager? (cochez les 3 plus importants selon vous)

I 1l ajoute une étape au processus clinique qui est déja complet
LI 11 complexifie I’évaluation de 1’expérience usager
[0 Lacompilation des données parait complexe

[0 La passation semble longue et rigoureuse
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[0 L’outil ne semble pas adapté pour la clientéle DI et TSA

[0 Autres (veuillez spécifier)

6. Quels impacts croyez-vous que l'implantation de 1’outil d’évaluation de I’expérience
usager aura :

sur votre pratique?

pour ["usager?

pour I’organisme?

7. L’implantation de 1’outil d’évaluation de I’expérience usager est une valeur ajoutée pour
I'amélioration des services.

e Non
e Oui

Pourquoi? EX : I’outil donne la voix aux usagers

8. Selon moi, face a cet outil d’évaluation de I’expérience usager, les membres de mon
équipe sont :

Pas ouverts Peu ouverts Ouverts Tres ouverts



9. Quelles stratégies devraient étre mises en place pour vous soutenir tout au long du
processus d’implantation de I’outil?

e Ajouter I’outil au processus clinique

e Offrir du soutiende laSAC

e Prévoir des rencontres de suivis

e Développer une plateforme d’échanges

e Autres (veuillez spécifier) :

10.Croyez-vous que I’organisation est en mesure d‘appliquer et de soutenir ces stratégies
(énoncées a la question 9)?

e Non
e Oui

Pourquoi?
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