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REVUE FRANCOPHONE DE LA
DEFICIENCE INTELLECTUELLE
VOLUME 24, 75-95

L’UTILISATION DE « GROUPES DE DISCUSSION » DANS LA RECHERCHE EN DEFICIENCE
INTELLECTUELLE

Francine Julien-Gauthier, Jessy Héroux, Julie Ruel et André Moreau

Cet article est le premier de deux articles portant sur une étude qui a pour but d’identifier les
meilleures pratiques pour ’utilisation du groupe de discussion focalisée en général, puis avec des
participants ayant une déficience intellectuelle en particulier. Le premier article présente les
meilleures pratiques répertoriées lors de la recension des écrits. Les résultats de cette recension
sont regroupés en cinq dimensions: le recrutement des participants, le consentement a la
recherche, la structure des rencontres, I’animation des rencontres ainsi que leur contenu. Les
résultats proposent des aménagements aux fagons de faire traditionnelles du groupe de discussion
focalisée afin de les rendre plus accessibles a une diversité de participants et de faciliter

I’expression de leur point de vue.

LE GROUPE DE DISCUSSION FOCALISEE

L’entretien de groupe nommé « Groupe de
discussion focalisée » (GDF) est une méthode de
collecte de données qualitatives réunissant un
nombre restreint de personnes dans une
conversation centrée sur un sujet défini qui rejoint
les individus regroupés (Krueger et Casey, 2000;
Leclerc, Bourassa, Picard, et Courcy, 2011). Au
départ, cette méthode a été développée dans un but
de marketing et le terme anglo-saxon Focus group a
été employé et parfois traduit par « entretien de
groupe » ou « groupe de discussion focalisée ».

Francine Julien-Gauthier, professeure au département des
Fondements et pratiques en éducation (programme de
psychoéducation) a I’Université Laval, adresse électronique :
Francine.Julien-Gauthier@fse.ulaval.ca;  Jessy = Héroux,
psychologue et praticienne chercheuse au Centre de
réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles
envahissants du développement de la Mauricie et du Centre-
du-Québec (CRDITED MCQ); Julie Ruel,
agente de planification, de programmation et de recherche au
Pavillon du Parc et chercheuse associée a 1’Université du
Québec en Outaouais; André Moreau, professeur au
département des sciences de 1’éducation a I’Université du
Québec en Outaouais
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L’usage du focus group a été introduit dans d’autres
champs de recherche pour répondre a plusieurs
objectifs, notamment I’é¢tude des comportements,
de I’image d’une organisation ou d’une entreprise,
de politiques sociales (Geoffrion, 1997) ou tout
simplement pour recueillir I’opinion d’un groupe de
personnes. Selon I’objet des rencontres, 1’animateur
structure plus ou moins 1’entrevue et les échanges et
les buts varient. Ils peuvent entre autres é&tre
exploratoires (ex. connaitre une trajectoire de
soutien ou comprendre les enjeux d’une situation),
servir de prétest pour valider les items d’un
instrument ou comprendre le point de vue de
personnes qui vivent une situation particuliére. La
tenue d’un groupe de discussion focalisée permet
de connaitre le point de vue des personnes au
regard de I’objet de la recherche, de comprendre ce
point de vue et de savoir pourquoi les personnes ont
cette opinion (Kitzinger, 1994). Cette méthode de
recherche s’inscrit dans un paradigme interprétatif,
elle vise moins la réalité objective que la maniére
dont les personnes se représentent cette réalité et
s’y ajustent (Leclerc et al., 2011). Elle est utilisée
par des chercheurs de tous les milieux pour explorer
une gamme de phénoménes, a titre d’exemples, le
vécu de familles dont un membre est atteint d’une
maladie terminale, les déterminants de la santé
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communautaire ou les modeles de recherche
d’informations au sujet du cancer (Lambert et
Loiselle, 2008). Le groupe de discussion focalisée
fournit un forum pour explorer les attitudes, les
perspectives et les impressions de personnes qui
partagent une expérience commune (Murphy,
2000).

Cette méthode génere des données provenant des
interactions issues d’une discussion entre les
participants. Elle a comme avantage d’augmenter la
profondeur du contenu des idées individuelles et du
groupe et de dévoiler des aspects du phénomeéne
qui, autrement, seraient moins accessibles. A titre
d’exemple, l’investigation des conséquences de
I’implantation d’une politique sociale sur les
usagers des services peut permettre d’aller au-dela
des tensions qui existent entre [’appareil
bureaucratique et les intervenants sur le terrain
(Freeman, O’Dell, et Meola, 2001; Murphy, 2006;
Van Eyk et Baum, 2003). La qualité des données
recueillies est donc fortement influencée par
I’interaction retrouvée au sein du groupe (Agan,
Koch et Rumrill, 2008). C’est pourquoi Patton
(2002) mentionne que la caractéristique du groupe
de discussion focalisée est que les participants
poursuivent la construction de leurs opinions a
partir des points de vue exprimés par les autres. Les
participants ajoutent ainsi des commentaires
supplémentaires qui vont au-dela de leurs propres
réponses originales.

LES AVANTAGES DE CETTE METHODE

Cette méthode présente plusieurs avantages,
notamment celui de permettre au chercheur
d’accéder a plus de participants qu’en utilisant des
entrevues individuelles. Elle peut donner acces a
des informations qu’il serait plus difficile d’obtenir
par le biais d’un entretien individuel. Ainsi, chacun
des participants a I’occasion de se remémorer
divers faits en entendant les autres évoquer des
situations qui se rapprochent de celles qu’il a
vécues (Boutin, 2007; McConkey, Sowney,
Milligan, et Barr, 2004). Le groupe de discussion
focalisée est considéré comme un outil
potentiellement puissant pour communiquer des
expériences qui autrement resteraient cachées ou
invisibles (Cambridge et McCarthy, 2001). Cette

méthode souple de collecte de données permet des
découvertes inattendues; les interactions entre les
participants produisent des informations riches a
propos des pensées, des émotions et des
préoccupations de chacun (Diambra, McClam,
Fuss, Burton, et Fudge, 2009). Outre le fait de
multiplier le nombre de sujets interrogés, le groupe
de discussion focalisée permet d’élaborer de
multiples définitions d’'une méme situation, ou des
réponses plus diversifiées, voire innovantes, par
rapport au guide d’entretien préétabli (Davila et
Dominguez, 2010).

Pour certaines personnes, le contexte de groupe
peut étre moins intimidant que les entrevues
individuelles : la dynamique du groupe peut ainsi
encourager la participation de personnes qui croient
avoir peu de contenu a apporter (Barbour et
Kitzinger, 1999). Cette méthode facilite la prise et
I’expression de la parole en faisant tomber certaines
inhibitions du fait que chaque participant se sent
soutenu par les autres (Boutin, 2007). Sur ce plan,
des auteurs affirment qu’elle surpasse les méthodes
d’observation  participante ou d’entrevue
individuelle et permet aux chercheurs d’accéder a
une forme de dynamique sociale qui produit des
souvenirs, des positions, des idéologies, des
pratiques et des désirs d’un groupe particulier de
personnes (Kamberelis et Dimitriadis, 2008). Elle
permet aussi d’accéder au langage utilisé par les
participants lorsqu’ils discutent d’un sujet d’intérét
qui les concerne (Agan, Koch et Rumrill, 2008).

Cette méthode de collecte de données facilite la
compréhension de comportements complexes et de
leurs motivations sous-jacentes (Morgan, 1996).
Elle permet d’avoir acceés a plusieurs degrés de
sentiments et a des expériences diverses (Kitzinger,
1994). Cette méthode ameéne le chercheur a préciser
le vocabulaire, les questionnements, les attentes
individuelles et collectives et a mieux appréhender
la fécondité potentielle des hypothéses de recherche
(Demers, 2010).

DES LIMITES

Cependant, des limites sont & considérer. La gestion
de ces rencontres peut étre un défi pour 1I’animateur.
Certaines difficultés sont difficiles a prévoir :
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’attitude des participants qui se voient experts, des
dominants de la parole, des inhibés, de ceux qui
parlent et ne disent rien (Krueger et Casey, 2000).
De méme, les échanges peuvent prendre une
tangente dominante et ne porter que sur un seul
aspect de l’objet de recherche. Les participants
peuvent aussi se laisser influencer par 1’opinion du
groupe ou craindre d’exprimer une opinion
différente de la majorité. La culture de groupe n’est
pas la culture individuelle: si 1’autonomie ou
I’indépendance sont valorisées sur le plan
individuel, ce sont les liens sociaux qui sont
valorisés par le groupe (Hampden-Turner et
Trompenaars, 2006) et 1’animateur doit étre plus
habile qu’en entrevue individuelle pour contrer ces
enjeux (Fontana et Frey, 2003).

Sur le plan pratique, la réalisation de groupes de
discussion est une méthode trés efficiente, dans les
sens qu’elle génére une grande quantité de données
d’un nombre relativement important de personnes,
et ce, dans un temps relativement court (Adams et
Cox, 2008; Kamberelis et Dimitriadis, 2008).
Toutefois, le point de vue d’une personne ne peut
pas étre étudié avec autant de profondeur que lors
d’une entrevue individuelle (Adams et Cox, 2008).

L’UTILISATION _DE __ GROUPES DE
DISCUSSION  FOCALISEE  DANS LA
RECHERCHE EN DEFICIENCE
INTELLECTUELLE

Dans la recherche avec des participants ayant une
déficience intellectuelle, 1’utilisation du « Groupe
de discussion focalisée » est une fagon de recueillir
des données en sollicitant la participation active des
personnes concernées (Barr, McConkey et
McConaghie, 2003). Cette méthode permet entre
autres de donmer la parole a des personnes
habituellement exclues et marginalisées et de
connaitre leurs points de vue individuel et collectif
sur des sujets qui les préoccupent (Cambridge et
McCarthy, 2001; Morgan, 1996). C’est une
méthode bien adaptée a des populations de tradition
orale ou de contextes socioculturels particuliers, qui
sont plus difficiles a rejoindre autrement, entre
autres, par l’utilisation de questionnaires (ex. les
personnes analphabétes ou celles ayant des
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compétences réduites en littératie) (Baribeau et
Germain, 2010; Cambridge et McCarthy, 2001,
Geoffrion, 1997). La méthode de groupe de
discussion focalisée est généralement bien acceptée
par les participants qui sont moins scolarisés parce
qu’ils peuvent utiliser un langage familier sans se
sentir mal a 1’aise ou sans étre frustrés comme c’est
parfois le cas lors de la passation de questionnaires
ou d’entrevues structurées (Moro, Cassibba et
Costantini, 2007).

Cette méthode est particulierement utile pour créer
un environnement favorable a la discussion, ou les
participants sont plus a 1’aise de contribuer comme
membres d’un groupe, que de s’exprimer lors d’une
entrevue individuelle, plus intrusive ou anxiogene
(Cambridge et McCarthy, 2001; Parish, Moss, et
Richman, 2008; Wyatt, Krauskopf et Davidson,
2008).

11 s’agit d’une méthode de recherche plus inclusive,
puisqu’elle offre entre autres a des utilisateurs de
services de santé, une voix individuelle et collective
(Cambridge et McCarthy, 2001). II est reconnu que
I’appréciation de la qualité de vie des personnes
ayant une déficience intellectuelle doit inclure leur
point de vue, tel qu’exprimé par les personnes elles-
mémes (Holburn, Cea, Coull et Goode, 2007).
L’étude de Fraser et Fraser (2001) montre que
méme les personnes qui pouvaient s’exprimer avec
seulement quelques mots étaient capables de
participer a un groupe de discussion focalisée. De
plus la souplesse de ce type d’entretien favorise une
compréhension plus approfondie des réponses
fournies, par les explications des participants, les
références a des expériences vécues et les émotions
qui y sont associées (Fraser et Fraser, 2001).
Comme dans les groupes formés de personnes sans
incapacités, les animateurs peuvent d’ailleurs en
profiter pour demander plus de clarifications
(Freeman, O’Dell et Meola, 2001).

Cette méthode favorise le sentiment d’acceptation
entre les participants et une atmospheére conviviale,
ce qui les améne a s’exprimer plus ouvertement
(Diambra et al., 2009). A I’instar des focus group
utilisés en recherche avec d’autres populations, les
participants sont réunis en petits groupes (6-10
personnes) et partagent des caractéristiques ou des
intéréts communs (Agan, Koch et Rumrill Jr, 2008).
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La présence de personnes connues facilite
I’expression du point de vue de la personne ayant
une déficience intellectuelle et permet une
économie de temps en abordant des sujets
communs  aux  participants;  cette  prise
d’informations pourra étre complétée par la suite
avec des entretiens individuels (Atkinson, 1988).
L’auteur mentionne toutefois certains risques,
comme la révélation de secrets ou d’informations
qui ont un caractére privé par des participants qui
sont familiers ou encore la réticence a aborder
certains aspects devant des personnes familiéres,
bien que de fagon générale, la communication soit
facilitée. La richesse de I’information produite est
aussi un avantage de méme que la probabilité¢ de
rassembler des points de vue divers et spontanés,
qui peuvent échapper a d’autres méthodes de
recherche (Craig, Craig, Withers, Hatton et Limb,
2002).

Pour les personnes ayant une déficience
intellectuelle comme pour la population générale,
contrairement a une entrevue individuelle, le
groupe de discussion focalisée ne prend pas fin
lorsqu’une personne ne répond plus, les autres
participants peuvent prendre la reléve, ce qui
alimente la dynamique du groupe (Wyatt et al.,
2008).

Les résultats de plusieurs recherches montrent des
différences entre le point de vue des personnes qui
ont une déficience intellectuelle et celui de la
population générale (Chen, Tao et Hao, 2008), de
leurs proches ou de leurs intervenants (Boland,
Daly et Staines, 2008). L’utilisation de la méthode
de groupe de discussion focalisée peut faciliter la
démocratisation du processus de recherche, car elle
offre aux participants un contexte d’appropriation,
elle favorise les interventions dialogiques et une
construction d’un contenu polyvocal, permettant
d’accéder au point de vue de plusieurs participants
(Kamberelis et Dimitriadis, 2008). Elle offre une
ouverture sur l’incommensurable complexité et
hétérogénéité des idées des autres. De plus, les
interactions dans le groupe sont une fagon parmi
d’autres de voyager a travers leurs trajectoires
(Kamberelis et Dimitriadis, 2008).

L’utilisation de groupes de discussion focalisée
dans la recherche avec des participants ayant une
déficience intellectuelle nécessite la réalisation

d’aménagements aux fagons de faire habituelles
lors de 1’organisation d’un groupe de discussion
(ex. recrutement des participants ou obtention d’un
consentement libre et éclairé). Cette méthode
nécessite aussi la mise en place de conditions pour
faciliter I’expression des personnes (ex. techniques
d’animation spécifiques ou matériel fourni aux
participants).

Aprés avoir présenté ce qu’est le groupe de
discussion focalisé, voici maintenant les résultats de
I’étude qui a pour but de répertorier les meilleures
pratiques pour 1’utilisation de la méthode de groupe
de discussion focalisée dans la recherche avec des
participants qui  présentent une déficience
intellectuelle. Une recension des écrits scientifiques
a permis de recueillir des informations sur les
pratiques qui servent a proposer la structuration du
déroulement du groupe de discussion selon cing
dimensions : 1) le recrutement des participants, 2)
le consentement a la recherche, 3) la structure des
rencontres, 4) 1’animation des rencontres ainsi que
5) le contenu des rencontres. Pour chacune de ces
dimensions, les éléments a considérer en contexte
de recherche avec des personnes ayant une
déficience intellectuelle sont présentés.

Le recrutement des participants

11 est reconnu que le groupe de discussion focalisée
ne convient pas a tous. Il en est de méme pour les
personnes qui ont une déficience intellectuelle.
Elles ne sont pas toutes aptes a participer a un
groupe de discussion (Barr et al., 2003). De plus,
ces personnes peuvent étre isolées ou exclues des
activités sociales de leur communauté, il est alors
difficile d’accéder a cette population; le chercheur
doit donc anticiper des difficultés potentielles liées
au recrutement de ces personnes et a leur
participation au groupe de discussion (Agan et al.,
2008). La stratégie de recrutement doit étre claire et
bien élaborée.

Il y a plusieurs astuces pour réaliser le recrutement.
Lorsque les participants potentiels regoivent des
services d’un organisme, ils peuvent étre contactés
par des gestionnaires ou des intervenants pour
solliciter leur participation a la recherche. Ces
derniers sont bien placés pour juger si les personnes
répondent aux critéres de la recherche et peuvent
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ainsi les inviter a participer. Dans ce cas, le
chercheur peut accompagner les intervenants pour
rencontrer les participants potentiels et leur donner
des explications au sujet de la recherche (Gibbs,
Brown et Muir, 2008). Les responsables
d’organismes qui offrent des services peuvent aussi
simplement fournir au chercheur une liste de noms
de personnes intéressées a étre contactées par le
chercheur (Boland et al., 2008), si bien sir, cette
démarche est acceptée sur le plan éthique.

Les participants potentiels peuvent aussi étre invités
a participer par une lettre décrivant le projet et les
conditions de leur participation (Holburn et al.,
2007). Une fiche d’informations simple qui décrit
bien la recherche et les attentes envers les
participants peut aussi leur é&tre remise, en
s’assurant de son accessibilité pour ’ensemble des
personnes (Gibbs, Brown, et Muir, 2008; Mitchell,
Clegg et Furniss, 2006). Dans le cas de personnes
ayant une déficience intellectuelle, cette facon de
faire requiert 1’accompagnement d’un proche pour
s’assurer que la personne ait effectivement accés a
I’information écrite et qu’elle puisse bien la
comprendre.

Le chercheur peut avoir avantage a connaitre des
individus, des groupes de personnes, ou encore des
organismes ou établissements qui offrent de 1’aide
et des services aux personnes qui ont des
incapacités ou un handicap. L’étude de Hanson
(1994) montre que la connaissance du milieu, dont
ses valeurs et sa culture peut représenter un
avantage en recherche, en permettant notamment au
chercheur de contribuer activement a 1’amélioration
des pratiques professionnelles. Toutefois, il faut
s’assurer que la familiarité n’interfére pas avec la
distance critique nécessaire au chercheur pour
assurer la validité des travaux (Fraser et Fraser,
2001). Les connaissances préalables peuvent
cependant générer des préjugés ou des informations
erronées chez le chercheur et créer un biais lorsqu’il
interagit avec les personnes avec qui une opinion
est déja partiellement faite (Atkinson, 1988).

L’étude de Lennox, Taylor, Rey-Conde, Bain,
Purdie et Boyle (2005) répertorie de nombreux
obstacles au recrutement de personnes ayant une
déficience intellectuelle. Ces obstacles sont liés au
domaine de la déficience intellectuelle: (a)
structure des organismes de services (dans un
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organisme gouvernemental, le chercheur note
jusqu’a 17 paliers entre 1’intervenant et 1’instance
décisionnelle), (b) difficulté d’accés aux personnes
ayant une déficience intellectuelle en raison de
régles de confidentialité, (c) financement restreint
de certains organismes qui limite 1’investissement
pour la participation a des recherches, (d) exigences
liées au fardeau parental pour les personnes qui
nécessitent beaucoup de soins ou d’encadrement, la
participation a une recherche n’étant pas une
priorité pour la famille et (¢) la difficulté d’obtenir
le consentement des participants, notamment pour
les personnes sous curatelle ou sous d’autres
régimes de protection. D’autres obstacles sont liés
au processus de recherche lui-méme: (a) les
perceptions des personnes ou des familles face au
processus de recherche, celui-ci pouvant étre percu
comme une forme d’ingérence dans les roles
familiaux), (b) les limites du processus de recherche
quant & l’amélioration des services offerts aux
personnes (la discrimination présente dans Ie
systeme de santé a 1’égard des personnes ayant une
déficience intellectuelle est un obstacle a
surmonter) ou (c) les considérations éthiques dans
le processus de recherche qui, bien que nécessaires,
alourdissent le processus de recrutement. Des
suggestions sont proposées par 1’auteur pour
améliorer le  processus de  recrutement :
I’augmentation du financement des recherches en
déficience intellectuelle en raison des cofits
supplémentaires occasionnés par les difficultés de
recrutement; la tenue d’activités de recherche
I’extérieur des heures réguliéres de travail, la
collecte de données au domicile des personnes; la
mise en valeur des bénéfices potentiels de la
recherche pour les personnes et leur entourage et
des méthodes de recherche qui permettent aux
personnes et a leur famille d’exprimer leurs
préoccupations, notamment par 1’utilisation de
groupes de discussion focalisée, qui font en sorte
que les personnes et leurs proches ont le sentiment
que leur histoire est vraiment entendue.

Le consentement a la recherche

La participation d’une personne ayant une
déficience intellectuelle a une recherche nécessite
une grande rigueur pour s’assurer d’obtenir son
consentement libre et éclairé (Becker, Roberts,
Morrisson et Silver, 2004) ou son assentiment, si ce
sont ses proches ou son répondant qui donnent leur
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consentement a sa participation (Julien-Gauthier,
Jourdan-lIonescu et  Héroux, 2009). Le
consentement a la recherche comprend non
seulement la connaissance du projet, mais aussi la
compréhension de ce que signifie son acceptation
d’y participer, c’est-a-dire la réalisation des
activités exigées par le projet de recherche
(Freedman, 2001).

Les renseignements qui favorisent la
compréhension des personnes sont la nature de
I’¢tude, son objectif, les raisons de la tenue du
groupe de discussion focalisée et les conditions de
leur participation potentielle. Le chercheur peut
rencontrer les personnes, leur présenter une fiche
comprenant ces renseignements et solliciter leur
consentement. Il les informe également des
différentes étapes de la recherche, leur confirme
que les informations recueillies seront traitées
confidentiellement et que les données codifiées ne
permettront pas de les identifier (Mitchell et al.,
2006). Le chercheur peut convenir avec les
participants de modalités d’acceés aux résultats de
I’étude, ce qui peut contribuer a 1’établissement
d’un climat de confiance et soutenir 1’intérét des
participants. Lorsque ces informations sont
expliquées et comprises, les personnes sollicitées
peuvent davantage se retrouver dans un contexte
favorable a fournir un consentement éclairé verbal
ou écrit (Barr et al., 2003). Si nécessaire, les parents
ou un répondant des participants potentiels sont
informés (McConkey, Sowney, Milligan et Barr.,
2004).

L’étude de Giard et Morin (2010) réalisée aupres
d’établissements  spécialisés en  déficience
intellectuelle montre qu’aucun établissement
n’utilise une procédure systématique qui s’applique
a tous les projets de recherche. C’est généralement
I’intervenant responsable du dossier de I’'usager qui
présente la recherche a la personne et sollicite son
consentement. Toutefois, c’est le chercheur qui est
garant de la démarche, et qui doit s’assure de la
modulation des différentes dimensions qui guident
cette procédure de recrutement et de consentement
pour qu’elle soit d’une qualité optimale.

Il est possible de présenter le projet de facon
verbale a la personne ayant une déficience

intellectuelle et d’utiliser un formulaire de
consentement rédigé en « langage simplifié! » pour
lui faciliter I’acces aux informations comprises dans
le document. La personne qui sollicite le
consentement du participant doit aussi étre sensible
a la tendance a I’acceptation, une caractéristique
associée a la déficience intellectuelle (Héroux,
Julien-Gauthier, & Morin, 2011). De plus, les
participants ont souvent plusieurs intervenants en
situation d’autorité envers eux. De méme, ils
recoivent des services qui visent, entre autres, a les
rendre plus aptes a répondre aux attentes des
personnes en situation d’autorité, ce qui augmente
leur vulnérabilité et leur suggestibilité’> (Perlman,
Ericson, Esses et Isaacs, 1994). Selon Freedman
(2001), un éducateur neutre peut exercer un role
important dans 1’explication et la clarification d’une
recherche clinique avec des personnes ayant une
déficience intellectuelle et assurer que les
informations transmises sont claires, concrétes et
sans influence indue.

Le consentement des participants doit étre confirmé
a nouveau avant le début des activités de recherche.
Dans le cadre de groupes de discussion focalisée,
I’entrée en maticre comprend généralement un
rappel de I’engagement des participants et une
vérification du maintien de leur consentement a
participer. De plus, I’accord des participants a
I’enregistrement de la rencontre sur bande audio ou
vidéo est aussi vérifié lorsque requis.

! Le langage simplifié, comme processus, signifie qu’un texte
a été congu ou adapté pour qu’il soit facile a lire et a
comprendre pour les personnes qui ont des capacités tres
réduites en littératie, notamment pour celles ayant des
limitations cognitives ou intellectuelles. Un texte en langage
simplifié prend en compte les critéres de lisibilité et
d’intelligibilité en plus de préciser et d’ajouter des critéres
spécifiques pour la population ciblée par le matériel
d’information (Ruel, Kassi, Moreau et Mdiba-Mballa, 2011,
p-7).

2 On définit la suggestibilité comme étant la tendance d’une
personne a accepter les informations qui lui sont
communiquées comme étant la vérité et I’orientant vers la
bonne réponse : elle croit que son interlocuteur s’attend a ce
qu’elle lui fournisse une réponse dans le sens de ce qu’il
affirme (Héroux et al., 2011).
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La structure de la rencontre

Le nombre de participants

Le nombre de participants a un groupe de
discussion focalisée oscille habituellement entre 4
et 12 personnes (Baribeau, 2009). Lorsque des
difficultés d’audition ou de parole sont présentes,
de petits groupes donnent de meilleurs résultats
(Balch et Mertens, 1999). Cambridge et McCarthy
(2001) suggerent que lorsque les personnes ont des
incapacités, le nombre de participants soit réduit et
n’excede pas 10 personnes dans chaque groupe de
discussion. En somme, les plus petits groupes sont
avantageux dans plusieurs situations : lorsque la
condition des participants est plus complexe ou que
la charge affective est trop élevée, lorsque les
thémes abordés sont plus compliqués ou encore,
quand le chercheur veut prendre plus de temps pour
approfondir les contributions individuelles (Krueger
et Casey, 2000).

Le nombre de groupes de discussion focalisée

Fraser et Fraser (2001) mentionnent qu’entre trois
et cinq groupes de discussion focalisée menent a
I’obtention de la diversité de points de vue vers la
saturation, sans la possibilit¢ de répétition des
idées. Par contre, un faible niveau de
standardisation® ou une diversité d’échantillonnage
augmente généralement le nombre de groupes de
discussion focalisée nécessaires (Morgan, 1996).
Avec des personnes présentant une déficience
intellectuelle, un faible niveau de standardisation
est présent, conséquence directe de 1’hétérogénéité
de cette population ainsi que de 1’hétérochronie
développementale* qui la caractérise. De plus, le
déroulement de chacune des rencontres nécessite

3 On entend par «standardisation » D’uniformité des

procédures utilisées lors de la tenue de groupes de discussion,
celles-ci étant liées a la structure, au contenu et a ’animation
des rencontres.

4 L’hétérochronie développementale (Ionescu, 1987; Zazzo,
1979) désigne le fait que les personnes qui présentent une
déficience intellectuelle se développent a des rythmes
différents dans les divers secteurs de développement. Cette
caractéristique confirme, en plus des acquis dus a I’age, la
présence de secteurs de développement « forts », de
potentiels, en paralléle avec des secteurs plus faibles.
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des ajustements selon les aptitudes des personnes
présentes.

Le lieu de ’activité

Le lieu de la rencontre de groupe de discussion
focalisée doit étre agréable et confortable pour les
participants, tout en possédant les qualités qui
favorisent un bon enregistrement : acoustique,
éclairage, mobilier et espace disponibles. Il faut
porter une attention particulicre a 1’éclairage,
compte tenu de I’importance de la communication
gestuelle chez les personnes ayant une déficience
intellectuelle. De méme, 1’organisation de 1’espace
peut favoriser un enregistrement vidéo de meilleure
qualité en s’assurant de la clarté des images,
notamment lors des interactions. Il est aussi suggéré
d’utiliser un matériel qui facilite la captation du son
(ex. micro-cravate), en raison de la présence
fréquente de difficultés d’élocution et d’expression
orale chez les personnes ayant une déficience
intellectuelle. Lorsque les participants ont des
incapacités physiques, il est important de s’assurer
de I’accessibilité des lieux et de 1’adaptation du
matériel selon leurs caractéristiques. De plus, la
proximité géographique du lieu de la rencontre
contribue a wune participation optimale des
personnes (Agan et al., 2008).

La durée de Pactivité

La durée des rencontres de groupe de discussion
doit étre déterminée en considérant les
caractéristiques des participants : 1’age, la condition
physique, les habiletés cognitives ou sociales de
méme que le sujet abordé et les compétences de
I’animateur (Heary et Hennessy, 2002). Selon
Geoffrion (1997), la rencontre d’un groupe de
discussion focalisée dure en moyenne de une heure
et demie a deux heures pour la population en
général, sinon la fatigue des participants rend plus
difficile ’animation. Dans le but de favoriser une
participation optimale des personnes ayant une
déficience intellectuelle, il est préférable de miser
sur une durée d’entrevue restreinte (Carrier et
Fortin, 1994; Malik et al., 1991; Sigelman,
Schoenrock, Budd, Winer, Spanhel et Martin,
1983), soit entre 60 et 90 minutes (Cambridge et
McCarthy, 2001; McConkey et al., 2004; Temple et
Walkley, 2007). Il est conseillé d’aménager une
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pause, afin de faciliter la poursuite de la discussion
(Guillemette et Boisvert, 2003). Une pause avec des
rafraichissements permet de s’assurer que les
participants soient aussi détendus que possible
(Cambridge et McCarthy, 2001). De plus, ce
moment de repos contribue a maintenir une bonne
qualité d’attention (Carter, Prater et Dyches, 2009).

Le contexte de la tenue du groupe de discussion

L’organisation de groupes de discussion focalisée
nécessite que le chercheur tienne compte du
contexte social de I’activité; ce contexte peut
limiter I’apport de cette méthode pour connaitre le
point de vue, les sentiments ou l’expérience des
participants (Hollander, 2004). Cet auteur identifie
quatre contextes qui doivent é&tre pris en
considération : les contextes associé, statutaire,
conversationnel et relationnel. Bien qu’ils aient été
identifiés pour la tenue de groupes de discussion
avec des personnes sans incapacité, ils s’avérent
pertinents pour la recherche avec des personnes
ayant une déficience intellectuelle.

Le contexte associé fait référence a 1’endroit ou est
tenue 1’activité. La tenue d’un groupe de discussion
dans le lieu de travail des participants, méme en
dehors des heures de travail, peut avoir un impact
psychologique sur I’expression de leur point de vue.
Dans le méme esprit, 1’étude de Julien-Gauthier et
al., (2010) a montré que la tenue d’une entrevue
avec un résident d’une ressource ou famille
substitut ne devrait pas avoir lieu dans la résidence
elle-méme.

Le contexte statutaire fait référence aux groupes
d’appartenance des participants : genre, age
(génération), liens hiérarchiques, etc. Le chercheur
doit étre sensible a la composition du groupe afin
de s’assurer que les participants soient a 1’aise de
s’exprimer sur le sujet exploré. Des personnes
peuvent étre inhibées par la présence de participants
qui exercent des fonctions d’autorité ou a qui ils
sont subordonnés dans leur emploi. De méme la
mixité des genres n’est pas toujours appropriée
lorsque des questions intimes ou liées a des thémes
comme la violence sont abordées. En déficience
intellectuelle, certaines  caractéristiques  des
personnes comme une base de connaissances
pauvre et des expériences de vie limitées (Héroux,

et al., 2011) font en sorte que les participants
appartenant a des générations différentes peuvent
éprouver des difficultés a s’exprimer sur les sujets
apportés par les autres participants ou a maintenir
leur attention en raison de leurs différences. Le
contexte conversationnel fait référence a la
mobilisation de la discussion autour d’un aspect
particulier de I’objet de recherche ou a la tendance
a I’aborder dans une perspective restreinte ou d’un
angle dominant. Des techniques d’animation
participatives (ex. demander a chaque personne
d’écrire ou de dessiner ce qui représente son point
de vue avant d’aborder la discussion sur le sujet)
peuvent étre utilisées pour contrer la tendance a la
polarisation des opinions exprimées par les
participants par un effet d’entrainement et pour
favoriser I’apport des perspectives individuelles de
chacun d’entre eux (Ruel, Moreau, Bourdeau et
Lehoux, 2008).

Le contexte relationnel fait référence au degré de
connaissance ou de familiarit¢ entre les
participants. Certains auteurs affirment que la tenue
de groupes de discussion focalisée avec des
personnes qui se connaissent bien donne de
meilleurs résultats (Hollander, 2004). Cette fagon
de faire n’est toutefois pas appropriée a tous les
objets de recherche. L’emploi de groupes qui se
sont formés naturellement peut rendre les
participants plus détendus, capables de se soutenir
et les inciter a faire des remarques sur des questions
soulevées  par  d’autres.  Cependant, les
intervieweurs doivent étre sensibles au fait que ces
groupes peuvent avoir un impact sur 1’expression
des personnes et amener des participants a rester
silencieux. L’animateur aura alors a contrer cet
effet de groupe (Gibbs, Brown et Muir, 2008).

L’animation des rencontres

Le Guide de discussion (canevas de ’entretien
de GDF)

Le protocole de groupe de discussion focalisée ou
le Guide de discussion doit étre soigneusement
préparé¢ afin de s’assurer de couvrir le champ a
explorer de fagon satisfaisante (Boutin, 2007). Le
Guide de discussion peut étre remis aux participants
au début de la rencontre. Il permet de maximiser le
temps allou¢ aux interactions en centrant la
discussion sur des thémes préétablis ou quelques
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questions centrales (Boland et al., 2008; Diambra,
McClam, Fuss, Burton et Fudge., 2009). 11 offre un
soutien visuel et tangible qui permet aux
participants de suivre plus facilement le
déroulement de la rencontre (Grandisson, 2009) et
de maintenir leur attention (Carter et al., 2009).
L’illustration des concepts abstraits aide la
personne a rester dans le sujet et favorise la
production de nouvelles idées (Garcia-Iriarte,
Kramer et Hammel, 2009). A chacun des thémes ou
des questions abordés, les participants sont
encouragés a donner leur opinion, a tour de rdle,
afin de s’assurer que chacun s’exprime et se sente
inclus (Cambridge et McCarthy, 2001; Garcia-
Iriarte et al., 2009). La discussion entre les
participants se poursuit jusqu’a ce que tous les
membres du groupe estiment avoir donné leur point
de vue (Barr et al., 2003).

L’animateur doit également s’assurer de garder la
discussion centrée sur 1’objet de la rencontre. Il
peut utiliser un protocole qui débute par des
questions ouvertes et poursuivre en abordant
successivement des thémes qui aménent les
participants au cceur de la question (Holzbauer et
Conrad, 2010). L’utilisation d’un Guide de
discussion vise a uniformiser autant que possible
I’information sollicitée dans chacun des groupes de
discussion.

La participation de personnes avec des incapacités
intellectuelles nécessite 1’adaptation du matériel en
fonction des caractéristiques des personnes
(consignes, guide de rencontre ou ¢éléments
préalables) afin d’augmenter 1’accessibilit¢ des
informations. Les questions ou thémes de
discussion doivent aussi étre accessibles aux
personnes (Agan et al., 2008; Miller, Cooper, Cook
et Petch, 2008). Sur ce plan, la préparation du
matériel et la formation des animateurs et des
modérateurs sont nécessaires pour assurer la bonne
conduite du groupe de discussion (Fraser et Fraser,
2001; Julien-Gauthier, Héroux et Jourdan-lonescu,
2010a).

Le role des animateurs ou modérateurs

Le r6le de I’animateur s’inscrit a deux niveaux
imbriqués : le maintien de la communication et du

climat socioaffectif de la discussion et la centration
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sur les tiches cognitives auxquelles la structuration
d’une pensée de groupe fait appel (Baribeau, 2009).
L’animateur doit controler les conversations
jusqu’a un certain point, afin de s’assurer d’obtenir
les informations nécessaires a Datteinte des
objectifs de la recherche a I’intérieur d’une période
relativement courte; par contre, il doit exercer ce
contréle sans limiter 1’expression d’idées
productives par les participants (Geoffrion, 1997).
Un animateur habile facilite la discussion et les
interactions entre les participants, gére la
dynamique du groupe, oriente la discussion sur les
¢léments-clés tout en demeurant flexible a
I’émergence de nouveaux ¢éléments (Hennink,
2008). 1l s’assure que I’information recueillie est
suffisante en approfondissement des questions et en
diversit¢ d’informations. 11 est garant d’un
environnement informel favorable, afin de produire
une information valide et significative (Hennink,
2008).

Lorsque les participants ont une déficience
intellectuelle, deux personnes peuvent animer : un
animateur et un médiateur. L’animateur gére le
processus de discussion et s’assure que le sujet est
bien couvert, tout en incitant les participants a
s’exprimer, a préciser le sujet ou a I’explorer
davantage. Le médiateur souléve certaines
questions, incite et fait des rappels quand il y a des
omissions de la part de ’animateur. Le médiateur
s’assure que chaque personne soit incluse dans la
discussion; il prend des notes et peut produire un
résumé verbal de la rencontre (Temple et Walkley,
2007).

L’étude de Barr, McConkey et McConaghie (Barr,
et al., 2003), réalisée avec des participants ayant
une déficience intellectuelle, montre que deux
dynamiques de groupe particuliéres permettent
d’approfondir le sujet abordé: I’encouragement
réciproque et la validation du point de vue exprimé.
L’encouragement réciproque se manifeste lorsque
les participants se tournent vers leurs pairs aprés
s’étre exprimés et leur demandent leur opinion
individuellement ou de fagon collective. La
validation du point de vue de 1’autre se manifeste
par de brefs commentaires verbaux ou une réponse
non verbale appropriée: signe de téte pour
acquiescer, contact visuel, se pencher en avant ou
faire une pause pour écouter.
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Lorsque les participants ont des incapacités, qu’ils
peuvent avoir besoin de soutien émotionnel ou
lorsqu’on doit composer avec un sujet délicat ou
épineux, il faut alors faire appel a deux animateurs
formés et expérimentés (Holzbauer et Conrad,
2010). Avec les moyens technologiques actuels
(enregistreuses et caméras numériques
perfectionnées), les responsabilités de 1’animation
peuvent étre partagées entre le chercheur qui gere
I’animation et un assistant qui est attentif au climat
et qui peut agir sur la dynamique du groupe. Celui-
ci doit étre conscient des répliques verbales ou non
verbales des participants qui peuvent indiquer un
désengagement ou un malaise (Cambridge et
McCarthy, 2001).

Lorsque des participants utilisent des moyens de
communication alternatifs (langage des signes,
production écrite) ou ont des incapacités visuelles,
I’animateur doit préciser au début de la rencontre
les régles de participation spécifiques (Agan et al.,
2008). Il peut étre nécessaire de rappeler aux
participants les reégles convenues au cours de la
rencontre.

Pour que le groupe de discussion focalisée soit
efficace, les participants doivent sentir que leur
contribution est appréciée; [’animateur peut
communiquer directement son appréciation ou de
facon implicite par ses efforts pour impliquer tous
les participants a la discussion (Agan et al., 2008).
Dans sa recherche, Atkinson (1988) a offert un
cadeau aux participants, pour les remercier d’avoir
consacré de leur temps et leur montrer que leur
point de vue est digne d’intérét. L’auteur reconnait
toutefois que cette fagon de faire peut occasionner
des difficultés. Entre autres, le cadeau du chercheur
peut étre pergu comme une fagon d’acheter le point
de vue des personnes et de les amener a adopter le
point de vue du chercheur ou tenter de lui plaire, ce
qui est déja trés présent chez les personnes qui
présentent une déficience intellectuelle.

Les animateurs doivent également adopter une
attitude d’appréciation du caractére précieux de ce
qui est apporté, d’ouverture, de souplesse et de
considération positive des participants tout en étant
attentifs a leur rythme (Guillemette et Boisvert,
2003). Au-dela de la collecte des données, les
chercheurs ont la responsabilité de veiller a ce que

les perspectives et les expériences des personnes
avec une déficience intellectuelle soient fidélement
représentées (Agan, Koch et Rumrill, 2008).

Lorsque les personnes éprouvent de la difficulté a
répondre aux questions qui leur sont posées,
I’animateur peut modifier sa stratégie et opter pour
une forme de discussion plus générale ou moins
structurée ou il sera plus facile d’obtenir des
informations des participants (Miller et al., 2008;
Parish et al., 2008). Le modérateur peut aussi poser
des questions particulieres a certains membres du
groupe afin de faciliter leur contribution (Fraser et
Fraser, 2001).

La recherche de Fraser et Fraser (2001) met en
évidence les défis des membres d’un groupe de
participants ayant une déficience intellectuelle
d’interagir les uns avec les autres. Pour faciliter la
participation de ces personnes, 1’animateur leur
pose des questions a tour de rdle plutdt que de se
fier uniquement a la discussion libre. Bien que cette
facon de faire puisse limiter la spontanéité des
participants, elle permet de s’assurer que chacun
des participants a 1’occasion de prendre part a la
discussion (Fraser et Fraser, 2001).

Le contenu des groupes de discussion focalisée

La rencontre préalable

La tenue d’une rencontre préalable au groupe de
discussion avec la personne ayant une déficience
intellectuelle dans son milieu (en présence de
proches ou d’intervenants) permet a I’animateur de
mieux la connaitre, de se familiariser avec
I’environnement dans lequel elle évolue et le
vocabulaire qu’elle privilégie au quotidien
(Cambridge et McCarthy, 2001; Carrier et Fortin,
1994; Guillemette et Boisvert, 2003). Ce premier
contact permet aussi 1’établissement d’un lien entre
les participants et 1’animateur (Mactavish, Mahon
et Lutfiyya, 2000) et facilite 1’apprivoisement et
une compréhension mutuels (Sigelman et al., 1983).

Lorsque des participants sont rencontrés a domicile
ou a I’école par le chercheur avant la rencontre de
groupe de discussion focalisée, cette activité
contribue a créer des liens et a augmenter la
compréhension des participants quant au but du
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groupe de discussion (Krueger et Casey, 2000; Ruef
et Turnbull, 2002). Ces auteurs ajoutent que la
rencontre préalable peut aider a la fois a s’assurer
du consentement éclairé des participants et a
préparer une interaction plus fluide entre les
animateurs et les participants. Recueillir de
I’information sur les participants et leur
environnement permet d’ajuster les questions a une
réalité qu’ils connaissent, de rester dans le concret,
de faire référence a des personnes connues et a des
activités ou moments propres a leur contexte
(Carrier et Fortin, 1994; Lessard, 1993; Sigelman et
al., 1983).

L’accueil des participants

Lors de la tenue d’un groupe de discussion
focalisée, les participants sont accueillis par le
chercheur ou I’animateur selon le cas. Ils sont
invités a prendre place et une activité d’introduction
permet de briser la glace (McConkey et al., 2004;
Rogers, 2005; Temple et Walkley, 2007). La
rencontre débute par la présentation des membres
de 1’équipe de recherche et chacun explique son
role, soit I’animation, la médiation, la prise de
notes, etc. (Cambridge et McCarthy, 2001). Par la
suite, les participants sont invités & se présenter et a
dire quelques mots sur eux-mémes, commengant
par le chercheur ou I’animateur, ce qui permet
d’offrir un modéle aux participants (McConkey et
al., 2004). Les participants plus timides sont incités
a s’exprimer : des questions posées peuvent les
aider a prendre la parole (McConkey et al., 2004).
La rencontre débute par des sujets faciles,
soulignant qu’il n’y a pas de bonne ou de mauvaise
réponse (Malik, Ashton-Shaeffer et Kleiber, 1991).
Pour les participants ayant une déficience
intellectuelle, il est préférable de mentionner que
« Toutes les réponses sont bonnes, ¢’est votre idée a
vous qui est importante », de fagon a réduire la
tendance a 1’acceptation ou les biais dans les points
de vue exprimés, compte tenu la tendance de ces
participants a ¢éviter de donner une mauvaise
réponse (Julien-Gauthier, Martin-Roy et Boutin,
2011). Pour créer un climat favorable et pour
soutenir I’animation, il est suggéré de servir des
rafraichissements et d’écrire les noms de chacun sur
une cocarde pour faciliter I’identification des
participants et des animateurs (Cambridge et
McCarthy, 2001).
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Dés le début, I’animateur fait un bref rappel de
I’é¢tude, du but de la rencontre de groupe de
discussion et du respect des regles de
confidentialité (Temple et Walkley, 2007), incluant
le traitement et la diffusion des données recueillies
(Mitchell et al., 2006). II mentionne aux
participants le caractére « volontaire » de leur
contribution, leur rappelle qu’ils n’ont pas a
répondre a toutes les questions (McConkey et al.,
2004) et souligne qu’ils peuvent se retirer du
groupe a tout moment (Barr et al., 2003; Fraser et
Fraser, 2001). L’animateur rappelle aux participants
leur engagement et s’assure que toutes les
personnes sont d’accord pour participer a la
rencontre. Lorsque les participants ont été recrutés
par le biais d’un organisme qui leur offre des
services, 1’animateur doit également préciser que
leur décision d’accepter ou non de participer a la
recherche ne pourra d’aucune facon affecter la
qualité des services dont ils bénéficient (McConkey
et al., 2004).

11 sollicite a nouveau leur consentement pour que la
rencontre soit enregistrée sur bande audio ou vidéo
selon le cas, avant de démarrer 1’enregistrement.
L’animateur précise également les régles de base
pour I’interaction dans le groupe, afin de faciliter la
participation de chacune des personnes (Agan et al.,
2008; Garcia-Iriarte, Kramer, Kramer et Hammel,
2009). L’information peut étre renforcée par des
fiches illustrées qui représentent les thémes clés de
1’étude (Rogers, 2005).

Les stratégies pour faciliter D’expression des
participants

Plusieurs stratégies peuvent étre utilisées afin de
faciliter la participation des personnes ayant une
déficience intellectuelle a un groupe de discussion
focalisée. La formulation des questions doit faire
I’objet d’une attention particuliére de la part des
chercheurs, c’est-a-dire le type de questions, le
niveau de langage utilisé, les concepts ou thémes
qui sont abordés et la reformulation (Julien-
Gauthier, Jourdan-lonescu et Héroux, 2009). De
méme sur le plan métacognitif, les personnes ayant
une déficience intellectuelle éprouvent de la
difficulté a organiser leur pensée et par conséquent
a produire des messages dont les référents sont
clairs pour leurs interlocuteurs. Ces difficultés
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peuvent étre aussi occasionnées par des limitations
dans le vocabulaire, une capacité d’attention réduite
ou des difficultés avec la signification des termes
utilisés (Abbeduto et Hesketh, 1997; Abbeduto,
Warren et Conners, 2007). Leur vocabulaire est
limité, en raison d’une base de connaissances
pauvre et mal organisée et les subtilités de la
syntaxe leur sont difficiles a maitriser.

Lorsque D’animateur s’adresse a ’ensemble des
participants, il est suggéré de poser des questions
ouvertes qui sont par la suite complétées par des
questions fermées. Lorsque des questions fermées
sont utilisées, elles peuvent étre suivies d’un
incitatif verbal (ex. répétition de la finale de la
réponse) ou non verbal (ex. regard significatif,
silence) pour inviter la personne a s’exprimer
davantage en élaborant, en précisant ou en
commentant sa réponse (Burgunder et Julien-
Gauthier, 2008; Guillemette et Boisvert, 2003;
Lemétayer et Gueffier, 2007).

Les animateurs doivent étre sensibles a la maniére
de formuler les questions, car différentes formes de
questions, ouvertes ou fermées, sont susceptibles de
produire différents types de réponses ou différentes
formes de biais dans les réponses (Budd, Sigelman
et Sigelman, 1981; Carrier et Fortin, 1994;
Sigelman, Budd, Spanhel et Schoenrock, 1981a,
1981b). Les questions qui s’adressent au groupe
doivent étre constituées d’une seule idée et elles
seront reformulées au besoin pour les rendre
accessibles a tous (Garcia-Iriarte et al., 2009).
Cependant, il est fortement suggéré d’uniformiser
le plus possible le contenu associ¢é au Guide de
discussion et de sélectionner au préalable les
synonymes ou les paraphrases pouvant étre utilisés
lors d’une reformulation afin d’assurer I’uniformité
du protocole (Carrier et Fortin, 1994; Houtkoop-
Steenstra et Antaki, 1997; Seltzer, 1984; Sigelman
et al., 1983).

Les animateurs doivent également se soucier du
niveau de langage utilisé dans les questions. Il est
préférable d’avoir recours au vocabulaire quotidien
et aux expressions courantes employées par les
participants du groupe (Cambridge et Forrester-
Jones, 2003). Dans la formulation des questions, les
concepts ou thémes qui impliquent le temps, les
nombres, la mesure (un peu, moyennement,

beaucoup, etc.) sont a éviter (Carrier et Fortin,
1994; Dattilo, Hoge et Malley, 1996; Finlay et
Lyons, 2001; Flynn, 1986; Guillemette et Boisvert,
2003; Malik et al., 1991; Wyngaarden, 1981). Il
faut également éviter les questions qui commencent
par « pourquoi? » ou qui référent a la cause d’un
comportement, en raison de leur effet anxiogéne ou
inhibant chez les participants ayant une déficience
intellectuelle (Burgunder et Julien-Gauthier, 2008;
Malik et al., 1991).

Pour accroitre la participation d’une personne qui a
des habiletés de communication limitées, il est
suggéré de s’adresser a elle en utilisant des
questions fermées ou des choix de réponses, dont
I’ajout de cartes & images, notamment pour les
questions dont les choix de réponses sont plus
nombreux (Boland et al., 2008). Toutefois lors de
I’utilisation de pictogrammes pour aider les
personnes a exprimer un choix, il faut étre sensibles
a Dattrait que peut représenter une image ou une
photo par rapport a une autre (Julien-Gauthier,
Héroux, Mailhot, Jourdan-lonescu et Savoie,
2010b). L’étude de Boucher (2010) montre que
I’utilisation de repéres visuels ou de symboles trop
attrayants peut influencer le choix de la personne
(Boucher, 2010). L’utilisation d’images ou de
photos permet d’inclure un plus grand nombre de
personnes dans la recherche (Boland et al., 2008) et
I’utilisation de pictogrammes (Valiquette, Sutton et
Ska, 2010) ou de symboles graphiques (ex. Talking
Mat) permet de soutenir leur compréhension
(Murphy, 2006). On peut aussi privilégier
I’utilisation de dessins, de jeux de roles, de vidéos
ou d’affiches (Bollard, 2003).

Garcia-Iriarte, Kramer, Kramer et Hammel (2009)
suggerent des stratégies pour favoriser 1’accés et la
participation des personnes ayant une déficience
intellectuelle. Dans cette recherche, les tables
étaient disposées en cercle, le groupe avait des
régles (ex. écouter les autres), les questions pour le
groupe €taient constituées d’une seule idée et elles
étaient reformulées au besoin. Les participants
répondaient chacun leur tour et les animateurs
utilisaient des images ou des dessins pour illustrer
les concepts abstraits et pour faciliter la production
de nouvelles idées (Garcia-Iriarte et al., 2009).

Dans I’étude de Gibbs et al. (2008), la discussion
avec des participants ayant une déficience

86 REVUE FRANCOPHONE DE LA DEFICIENCE INTELLECTUELLE



intellectuelle était semi-structurée, pour que les
résultats puissent refléter les priorités des
participants a qui on avait demandé de décrire leurs
expériences et de commenter les questions qui
surgissaient. Les participants des  groupes
subséquents étaient invités a commenter les
questions soulevées par ceux du groupe précédent,
contribuant par le fait méme a enrichir la
discussion.

L’utilisation de matériel de stimulation et de
techniques de projection par le modérateur est une
fagon d’introduire des éléments et des activités afin
de produire des réponses plus imaginatives et moins
analytiques (Morgan, Fellows et Guevara, 2008). Il
peut s’agir d’images, photos, histoires, vidéos ou
d’autres formes de médias pour soutenir la
discussion. Il peut aussi s’agir de jeux ou de
simulations pour induire des réactions des
participants et susciter 1’émergence d’idées
novatrices (Morgan et al., 2008). Une projection
vidéo peut étre utilisée dans le but de faciliter la
compréhension du sujet ou de la problématique
abordée dans le groupe de discussion (Watkins et
al., 2006). De méme 1’animateur peut inscrire au
tableau les éléments abordés par les participants et
ajouter des indices visuels, afin d’inciter les
participants a s’exprimer (Watkins et al., 2006).

Pendant la discussion, I’animateur peut récapituler
les idées principales émises par les participants et
vérifier avec eux si leur point de vue est bien
exprimé ou s’ils ont quelque chose a rajouter
(McConkey et al., 2004). Cette stratégie doit étre
orientée vers 1’ajout d’informations nouvelles plutot
que la validation du point de vue des participants,
en raison de la tendance a I’acceptation des
personnes ayant une déficience intellectuelle. Selon
Balch et Mertens (1999), la rétroaction est de toute
premicre importance pour fournir du matériel qui
permet de mieux comprendre I’information
recueillie; ces auteurs suggérent de demander aux
participants (animateur, modérateur et participants)
de faire part de leurs réflexions & la suite de la
rencontre de groupe de discussion focalisée.

Pour faciliter ’accés a des activités de recherche
aux personnes qui ont des incapacités, McCallion et
McCarron  (2004) ont organisé¢ un colloque a
I’intention des chercheurs, gestionnaires, personnes
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qui ont des incapacités et membres de leur famille.
Des ateliers a I’intérieur du colloque permettaient
I’organisation de groupes de discussion sur des
sujets prédéterminés; les groupes de discussion
étaient formés de participants en provenance de
chacune des catégories de personnes, ce qui
permettait de faciliter les interactions entre
personnes avec et sans incapacités. L’étude de
Parish, Moss et Richman (2008) a utilis¢ sept
groupes de discussion avec des personnes qui
avaient des incapacités, chacun des groupes
comprenait quelques membres de la famille ou des
personnes ressources pour aider les participants
ayant une déficience intellectuelle a exprimer leur
point de vue.

L’utilisation d’activités ou d’exercices, ou les
participants sont invités a « faire quelque chose »
en lien avec les questions de recherche ou les
énoncés du Guide de discussion, aide a soutenir
leur participation et & maintenir leur attention
(Colucci, 2007). Ces activités sont créées pour
faciliter la participation des personnes qui ont
besoin davantage de temps pour produire une
réponse ou qui préférent s’exprimer autrement. Les
activités permettent aux participants d’étre engageés,
de «faire quelque chose» et de répondre aux
questions de fagon plus coopérative, rendant la
discussion plus approfondie et potentiellement plus
amusante ou intéressante (Colucci, 2007). I est a
noter que les activités proposées par Colucci (ex.
lister librement, coter, classer, trier, choisir parmi
plusieurs alternatives, étiqueter, etc.) ont été
¢élaborées et expérimentées avec des personnes sans
déficience intellectuelle. Bien qu’elles puissent
sembler intéressantes et novatrices, elles devront
étre adaptées pour les rendre accessibles aux
personnes présentant une déficience intellectuelle.

Les participants peuvent communiquer avec les
chercheurs — animateurs aprés la rencontre et divers
moyens sont suggérés: lorsque I’animateur
remercie les participants de leur aide, il peut leur
mentionner que le chercheur ou lui-méme sont
disponibles pour répondre aux questions ou
échanger avec eux (Craig et al., 2002; McConkey et
al., 2004). De méme a la fin de la rencontre, des
fiches d’information illustrées peuvent €tre remises
aux participants avec les coordonnées des
principaux acteurs, comme leur adresse de courrier
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électronique et leur numéro de téléphone s’ils ont
des questions ou s’ils veulent faire de nouveaux
commentaires (Rogers, 2005).

Les informations complémentaires issues des
activités qui gravitent autour du groupe de
discussion focalisée (propos tenus au vestiaire, lors
des déplacements ou pendant la collation) sont
aussi intéressantes, car elles peuvent faciliter la
compréhension des propos des participants.

Ces informations sont pertinentes et constituent un
moyen de compléter les renseignements recueillis
lors de la tenue du groupe de discussion focalisée,
par I’ajout de données complémentaires utiles a
I’atteinte des objectifs de la recherche.

CONCLUSION

Cet article a permis de présenter les pratiques
répertoriées dans le cadre d’une recension des écrits
sur I’utilisation du groupe de discussion focalisée
dans la recherche avec des participants ayant une
déficience intellectuelle. Les principaux éléments
qui ressortent sont les difficultés inhérentes au
recrutement des participants, les précautions a
prendre pour s’assurer du consentement libre et
éclairé des participants, les conditions optimales de
structuration des groupes de discussion, des
techniques d’animation a privilégier lors des
rencontres ainsi que le contenu a privilégier (étapes
et particularités). Des aménagements sont proposés
pour faciliter [’utilisation de cette méthodologie
intellectuelle. Les résultats présentés ont été utilisés
comme parametres pour la réalisation de groupes de
discussion focalisée avec de jeunes adultes qui
présentent une déficience intellectuelle, dans le
cadre d’une étude avec des participants ayant une
déficience intellectuelle (MELS/MSSS, 2009-
2012) : « Recherche-action en vue de soutenir des
transitions de qualité vers le secondaire et vers la
vie adulte» (Moreau, Ruel, Julien-Gauthier et
Sabourin, 2009-2012)°.

° Projet de recherche subventionné et soutenu par : le
ministére de I'Education, du Loisir et du Sport du Québec
(MELS/MSSS). Programme de soutien a la recherche et au
développement en adaptation scolaire : Projet de recherche-
action visant ’expérimentation d’interventions novatrices
(2009-2012).

L’expérimentation de groupes de discussion
focalisée avec des jeunes ayant une déficience
intellectuelle fait I’objet d’un deuxieéme article,
permettant d’illustrer les connaissances issues de
cette recension des écrits et leur application dans le
cadre d’une recherche.

Les résultats de cette recension tracent la voie a
I’utilisation accrue de cette méthode lors de
recherches avec des participants ayant une
déficience intellectuelle. L’utilisation de groupes de
discussion avec des personnes ayant une déficience
intellectuelle a contribué a 1’élaboration d’un
questionnaire a 1’intention des usagers de services,
afin de connaitre les éléments importants pour eux
dans D’aide qui leur était offerte (Miller et al.,
2008). C’est une formule appropriée pour
I’identification de concepts et d’hypotheses dans la
recherche en éducation et en santé, notamment
(Kitzinger, 1994). L’¢étude de Powell, Single et
Lloyd (1996), réalisée auprés d’usagers de services
de santé, démontre [’utilit¢ de groupes de
discussion pour améliorer la validité des résultats
de la passation de questionnaires, en mettant en
évidence des préoccupations exprimées par les
usagers qui, autrement, auraient été¢ négligées. Cette
méthode de collecte de données peut donc étre
utilisée a différents moments d’un processus de
recherche, selon les besoins pergus.

L’utilisation de cette méthode peut notamment
enrichir les conceptions des chercheurs sur les
enjeux et les défis de la participation sociale des
personnes ayant une déficience intellectuelle. Le
groupe de discussion est une forme de collecte de
données tres actuelle, qui correspond a des valeurs
et a des préoccupations contemporaines telles
I’appropriation du pouvoir ou la prise en compte de
la diversité (Morgan, 1996). L’auteur va plus loin
en affirmant que cette méthode pourrait évoluer
vers I’étude de I’engagement des chercheurs au
regard des inquiétudes ou des intéréts exprimés par
les participants.

Dans cette perspective, il serait aussi intéressant
d’expérimenter cette méthode avec des groupes
mixtes, soit des groupes formés de personnes, de
parents, d’intervenants ou de gestionnaires.
L’utilisation d’une méthode avec des groupes
mixtes a permis d’identifier les éléments a
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privilégier (qui fonctionnent) et les éléments a
modifier (qui ne fonctionnent pas) pour améliorer la
qualité de vie de personnes ayant une déficience
intellectuelle en milieu résidentiel (Holburn et al.,
2007). Toutefois, des moyens doivent étre
développés pour contrer les difficultés occasionnées
par la diversité des participants et les roles et
responsabilités qu’ils peuvent exercer les uns par
rapport aux autres.

Les recherches qui utilisent le groupe de discussion
focalisée mettent en lumiere 1’utilit¢ de cette
méthode  pour  améliorer les  pratiques
professionnelles auprés de ces personnes, en
s’appuyant sur une meilleure écoute de leurs
attentes et besoins, tels qu’exprimés par les
personnes elles-mémes (Abbott et Mecconkey,
2006). Des recherches futures, réalisées dans une
perspective  écosystémique (Jourdan-lonescu et
Julien-Gauthier, 2011), permettraient d’aborder les
intéréts et les préoccupations des personnes sur les
plans individuel, familial et communautaire,
contribuant a mieux connaitre leurs attentes.

Les résultats pourraient étre investis pour améliorer
I’aide qui leur est offerte et pour favoriser leur
développement, leur bien-étre et leur participation
sociale.

Bien que des avantages soient identifiés a
I’utilisation des groupes de discussion focalisée
dans le cadre de recherches aupres des personnes
présentant une déficience intellectuelle, il ne peut
pas étre utilisé dans toutes les situations, auprés de
tous les participants ou pour répondre a toutes les
questions de recherche. Le choix du mode de
collecte des données a privilégier demeure une
tdche importante du chercheur puisqu’il doit
prendre en considération plusieurs ¢léments
contextuels, incluant les caractéristiques des
participants de la recherche. L’utilisation du groupe
de discussion focalisée avec des personnes
présentant une déficience intellectuelle requiert
donc des recherches supplémentaires afin de valider
I’efficacité de certains aménagements suggérés
dans cette recension.

THE USE OF "FOCUS GROUP DISCUSSION" IN RESEARCH IN INTELLECTUAL DISABILITIES

This is the first of two articles relating to our research whose objective was to identify the best
practices in the utilization of focus groups where the participants have intellectual disabilities. The
first article presents the findings of the literature survey of focus group best practices both in the
general case and in situations involving participants with intellectual disabilities. The results of the
literature survey are grouped into five categories: recruitment of participants, the consent process,
the structure of the focus group meetings, their facilitation and their content. Our results propose
specific modifications to traditional focus group practices in order to better accommodate the
diversity of the participants and to foster active discourse and expression of opinions. In particular,
we suggest ways to utilize this research method to deepen our understanding of the concerns,
experiences and expectations of the individuals having intellectual disabilities.
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