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La perception des personnes présentant une déficience intellectuelle de la communication offerte
par les soignants lors d’une hospitalisation

Ariane Bernier Emch ', Morgane Gilland? et Béatrice Perrenoud

Résumé : Les personnes présentant une déficience intellectuelle (PPDI) hospitalisées font
fréquemment I’expérience d’une communication difficile avec les soignants. La communication
centrée sur le patient (CCP) améliore la qualité de la relation patient-soignant et les résultats de santé.
Méthode : Etude descriptive corrélationnelle qui avait pour but de mesurer la CCP pergue par ces
personnes durant leur hospitalisation. Un questionnaire a été rempli par 32 personnes, comprenant des
PPDI auto-représentées et hétéro-représentées. Les données ont été analysées de maniére descriptive;
des associations et des corrélations ont été recherchées. Résultats : La CCP était pergue comme
satisfaisante par 62 % des participants. Le score de perception de la CCP était associé négativement a
la dimension « Perte/Dommage » de I’appréciation cognitive de 1’hospitalisation.

Mots-clés : Déficience intellectuelle, communication centrée sur le patient, appréciation cognitive et

hospitalisation.

Introduction

Les personnes présentant une déficience intellectuelle
(PPDI) rencontrent souvent des difficultés a
communiquer avec le personnel hospitalier (Amor-
Salamanca et Menchon, 2017; Bradbury-Jones et al.,
2013; Hemsley et Balandin, 2014). 11 arrive qu’elles ne
comprennent pas I’information que le personnel
hospitalier essaie de leur transmettre (Ali et al., 2013;
Ninnoni, 2019) ou qu’elles n’arrivent pas a s’exprimer ou
a se faire comprendre (Cramm et Nieboer, 2017; de Knegt
et al., 2013). Des études ont souligné que le personnel
soignant échoue a modifier et adapter sa communication
aux besoins des PPDI (Ali et al., 2013; Thompson et al.,
2013) et que la communication des infirmiéres avec les
PPDI semble de moins bonne qualité qu’avec les personnes
sans DI (Drozd et Clinch, 2016). Plusieurs études ont
rapporté différentes lacunes du personnel soignant, en
particulier un manque de connaissances sur le handicap
mental et un manque d’expérience et d’habiletés pour
interagir et prodiguer des soins aux PPDI (Lalive d’Epinay
Raemy et Paignon, 2019; Pelleboer-Gunnink et al., 2017;
Reppermund et al., 2017). Cette communication
déficiente est citée comme une cause possible dans les
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événements indésirables évitables pour les patients avec
un handicap sévére de communication (Bartlett er al.,
2008). Les personnes qui ont un probléme de
communication sont 3 fois plus a risque d’événements
indésirables évitables que les personnes qui ne présentent
pas de probléme de communication (Bartlett et al., 2008).

Pour une PPDI, I’hospitalisation peut étre effrayante
et est souvent percue comme une source de stress
(Bradbury-Jones et al., 2013; Cramm et Nieboer, 2017).
Les PPDI sont plus vulnérables au stress que la
population générale (Lunsky et Bramston, 2006). Dans
un contexte hospitalier, une communication efficace de
I’infirmiére avec le patient aide a diminuer I’anxiété et
le stress (Murphy, 2013). Le processus par lequel une
personne évalue ou juge un événement potentiellement
stressant pour sa signification et son importance sur son
propre bien-étre se nomme appréciation cognitive
(Ahmad, 2005).

La communication peut se définir comme le fait
d’établir une relation avec autrui, en utilisant le langage,
afin de lui transmettre ou diffuser des informations
(Larousse, s.d.). Les infirmiéres sont les principales
prestataires de services de santé tout au long du
continuum de soins hospitaliers (Secrétariat international
des infirmiéres et infirmiers de I’espace francophone,
2015). Une communication patient-infirmiére efficace est
reconnue comme indispensable a la prestation de soins de
santé et est inhérente aux bonnes pratiques infirmiéres
(Hemsley et Balandin, 2014; Ninnoni, 2019). Elle est



essentielle pour la qualité des soins et sous-tend la
sécurité des patients pour I’ensemble de la population en
milieu hospitalier (Hemsley et Balandin, 2014). La
communication centrée sur le patient (CCP) se définit
comme les divers comportements de communication qui
améliorent la qualit¢ de la relation patient-soignant
(Stewart, 2001). Certains comportements verbaux
(empathie, réconfort, soutien, partage d’informations) et
non verbaux (hochement de téte, se pencher en avant) qui
composent la CCP sont associés positivement a
I’amélioration des résultats de santé (Beck et al., 2002).
La perception du patient est la mesure la plus fiable du
niveau de CCP (Robinson et al., 2008).

Une métasynthése de la littérature portant sur la
communication a 1’hdpital pour les personnes souffrant de
graves troubles de la communication (incluant patient,
aidant et soignant) a mis en exergue que les études menées
étaient principalement qualitatives, avec une rareté
d’études  observationnelles sur les interactions
communicatives in situ (Hemsley et Balandin, 2014). Peu
ont été menées sur la communication avec les soignants
du point de vue des PPDI (Ninnoni, 2019). A notre
connaissance, aucune étude quantitative mesurant le
niveau de CCP tel que pergu par les PPDI n’a été menée
jusqu’a présent.

Le modele théorique choisi pour cette étude était
I’Interaction model of client health behavior (IMCHB)
de Cox (2003; voir Figure 1). Le but de 'IMCHB est
d’identifier et de suggérer des relations explicatives
entre les trois éléments du modeéle : la singularité du
client (la configuration intra-personnelle et contextuelle
unique de I’individu), I’interaction patient-professionnel
(le contenu et le processus thérapeutique qui se
déroulent entre un clinicien et un patient) et les résultats
en matiére de santé (le comportement ou le résultat 1ié
au comportement a la suite d’une interaction patient-
professionnel; Cox, 2003). Ce modéele infirmier
présuppose que chaque patient est capable de faire des
choix éclairés a propos de sa santé et que ces choix sont
affectés par les aspects de la singularité du patient et de
I’interaction  patient-professionnel  (Cox, 1982).
L’hypothese de travail du modele est que le potentiel de
résultats de santé positifs augmente lorsque
I’intervention ou I’interaction du soignant est adaptée au
caractere unique du patient.

Figure 1
Schéma de I'IMCHB de Cox (2003)

Client-Professional
interaction

Utilization of health
care services
Clinical health status
Indicators
Severity of health care
problems

Adhereance of the
recommended care
regimen

Satisfaction with care

Dt a sa complexité, 'IMCHB n’a jamais été testé
dans son entiéreté (Carter et Kulbok, 1995). Par
conséquent, seuls certains éléments ont été retenus pour
cette étude (voir Figure 2). Le postulat découlant du
modele était que la singularité (représentée par 1’age, le
genre, le degré de handicap, la capacité de la PPDI a
communiquer ses besoins, la durée d’hospitalisation et
I’appréciation cognitive) est associée a [’interaction
client-professionnel (représentée dans cette étude par la
perception que la PPDI a de la CCP).

L’IMCHB, qui propose une vision holistique des
soins infirmiers, n’a pas été testé aupreés des PPDI. Bien
que cette étude n’explore pas un comportement de santé,
P’utilisation de ce modéle contribue a une plus grande
compréhension des relations complexes entre les
différents éléments de la singularit¢ du patient et la
relation infirmiére-patient. Les relations entre ces
¢léments peuvent influencer les résultats de santé. Les
infirmiéres étant présentes tout au long du continuum de
soins, elles sont amenées a transmettre des informations
et a faire de I’enseignement auprés des PPDI. Les résultats
de cette étude pourraient aider les infirmieres a adapter
leur communication lors de la transmission d’information
ou d’éducation dans le but de prodiguer une meilleure
qualité de soins et d’obtenir de meilleurs résultats de santé
pour les PPDI.

Les buts principaux de cette étude étaient de: 1)
évaluer quantitativement 1’expérience de CCP des PPDI
avec les soignants lors d’une hospitalisation et 2) explorer
les associations entre le niveau de CCP et les
caractéristiques  sociodémographiques  ainsi  que
I’appréciation cognitive de I’hospitalisation des PPDI.
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Figure 2
Adaptation du schéma de I'IMCHB pour cette étude
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Méthode

La section suivante présente la méthode utilisée dans le
cadre de cette étude, soit : a) le design, la population et
I’échantillon; b) les critéres de sélection et recrutement; c)
les instruments de mesure et pré-test; d) les analyses
statistiques; et e) les considérations éthiques.

Design, population et échantillon

Une étude transversale descriptive, avec inclusion
d’une étape exploratoire corrélationnelle, a été conduite.
La population cible était constituée de PPDI vivant a
domicile ou en institution, en Suisse romande. Dans les
cas d’une incapacit¢ de la PPDI a communiquer
verbalement, I’aidant (famille ou éducateur) qui avait été
présent pendant 1’hospitalisation pouvait répondre au
questionnaire. L’inclusion de I’aidant avait pour but
d’avoir une mesure de la perception des PPDI qui ne
communiquent pas ou peu verbalement. La méthode
d’échantillonnage a ¢été non probabiliste et de
convenance. Un nombre de 40 participants était visé.

Critéres de sélection et recrutement

Pour participer, les PPDI devaient : a) étre agées de
18 ans ou plus; b) avoir un diagnostic de handicap mental,
retard mental, retard cognitif, déficience intellectuelle ou
déficience mentale; et c) avoir été hospitalisées dans un
hopital de Suisse romande en soins somatiques pendant
au moins 1 journée et 1 nuit dans les 2 derniers mois
précédant leur participation a 1’étude. Pour les aidants, les
critéres d’inclusion étaient : a) étre majeur; b) étre 1’aidant
d’une PPDI qui a peu ou pas de capacité de
communication verbale et qui répond aux critéres cités
plus haut; c) étre son aidant depuis au moins 1 an; et d)
avoir été présent chaque jour pour les hospitalisations de
48 h ou moins ou 3 fois pour celles plus longues. Le
critére d’exclusion pour les PPDI et les aidants était de ne
pas comprendre le frangais.
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Le recrutement s’est déroulé du 15 septembre 2018 au
15 février 2019. L’identification, 1’information et le
recrutement des participants ont ¢été  effectués
principalement par les référents terrain des institutions
participantes. Ils étaient également responsables d’obtenir
le consentement signé du curateur ou du représentant
1égal si la personne ne pouvait consentir pour elle-méme.
Au préalable, une procédure de consentement de la PPDI
selon différents cas de figure avait été élaborée (voir
Appendice). Si la PPDI recrutée ¢était capable de
s’exprimer verbalement, elle était rencontrée par une
investigatrice afin de remplir le questionnaire. Au début
de la rencontre, un assentiment verbal lui était demandé
afin de respecter son autodétermination. Dans les cas ou
la PPDI était hétéro-représentée, 1’investigatrice
transmettait par courriel ou courrier postal le
questionnaire, un deuxieme formulaire de consentement
destiné a I’aidant et une enveloppe préaffranchie si
nécessaire.

Instruments de mesure et pré-test

Le questionnaire comprenait d’abord une section sur
les données sociodémographiques suivantes : a) 1’age; b)
le genre; c) le degré de handicap selon le dossier médical
(« Léger » a « Profond »; d) la capacité de la PPDI a
communiquer ses besoins (auto-évaluée comme étant
«Jamais» a «Toujours»); et e) la durée
d’hospitalisation. Le questionnaire comprenait également
deux échelles mesurant : 1) la perception de la CCP et 2)
I’appréciation cognitive de I’hospitalisation. Enfin, deux
questions ouvertes étaient incluses pour enrichir la
discussion : « De maniére générale, comment avez-vous
vécu cette hospitalisation ? » et « Est-ce qu’il y a d’autres
informations que vous aimeriez partager avec nous ? ».

Le Health Care Communication Questionnaire
(HCCQ) a été développé afin de mesurer la perception des
patients de la CCP avec le personnel hospitalier non-
médecin (Gremigni et al., 2008). Cette échelle a été
validée auprés de patients ambulatoires dans différents
services d’un hopital du Nord de I'Italie. L’instrument
avait démontré une consistance interne modérée a forte
(alpha de Cronbach entre 0,72 et 0,86; Gremigni et al.,
2008). Le questionnaire comprend 13 questions qui
évaluent quatre dimensions grace a une échelle de Likert
allant de 1 (Jamais) a 5 (Toujours). La dimension
« Résolution de problémes » est caractérisée par une
acceptation mutuelle de solutions et comprend quatre
items. La dimension « Respect» fait référence a la
protection de I’autonomie du patient en termes
d’informations fournies et d’inclusion dans les décisions



concernant ses soins. Elle comprend quatre items. La
dimension « Absence d’hostilité » est évaluée par trois
items. L’hostilité se référe a une attitude de rejet. La
derniére dimension, la « Communication non verbale »,
fait référence aux comportements qui réduisent la
distance physique et psychologique entre les prestataires
de soins et le patient. Elle est évaluée par deux items. Le
score total (entre 13 et 65) représente 1’expérience de
communication (Gremigni et al., 2008). Les auteurs
n’ayant pas fourni de seuil statistique et afin d’interpréter
les résultats, la perception de la CCP a été catégorisée
comme étant insatisfaisante (score 13 a 51) ou
satisfaisante (score 52 a 65). Ce choix est justifié par les
années d’expérience cliniques des auteures aupres des
PPDI. Ces derniéres ont généralement des réponses
dichotomiques aux questions.

La Cognitive Appraisal of Health Scale (CAHS) a été
développée pour évaluer la réponse des individus face a un
événement stressant (Kessler, 1998). Une version écourtée
de cette échelle a été validée auprés de patients atteints de
cancer de la prostate; une consistance interne modérée a
forte a été démontrée pour cet instrument (Alpha de
Cronbach total = 0,70; Ahmad, 2005). L’échelle comprend
13 items qui évaluent trois dimensions grace a une échelle
de Likert allant de 1 (Pas du tout d’accord) a 5 (Tout a fait
d’accord). La dimension « Dommage/Perte » contient cinq
items et décrit les dommages qui se sont déja produits tels
que percus par le patient. La dimension « Menace »
contient cinq items et décrit les dommages et/ou les pertes
anticipés par le patient. La dimension « Défi» contient
trois items et implique un jugement du patient selon lequel
les exigences associées a un événement stressant peuvent
étre satisfaites et surmontées. Le score total de chaque
dimension est considéré pour I’interprétation. Lors de la
collecte de données, comme 1’événement stressant
(hospitalisation) avait déja eu lieu et ne pouvait donc pas
étre anticipé, seules les dimensions « Perte/Dommage » et
« Défi» ont été gardées pour I’analyse. En 1’absence de
seuil d’interprétation, I’appréciation cognitive pour la
dimension « Perte/ Dommage » a été catégorisée comme
peu dommageable (score 5 a 14) ou dommageable (score
15 a 25), alors que la dimension « Défi » a été catégorisée
comme difficilement surmontable (score 3 a 9) ou
surmontable (score 10 a 15).

Les questionnaires HCCQ et CAHS ont été traduits
selon la méthode inversée double (Le May et al., 2008).
Un pré-test a été effectué selon la méthode « Think
aloud » (Hauge et al., 2015), auprés de cinq PPDI et de
cinq aidants (famille ou éducateur) qui répondaient aux

critéres d’¢éligibilité de I’étude. Les différents documents
ont été bien compris des participants et n’ayant pas été
modifiés, les résultats obtenus ont été inclus dans
I’analyse. Chaque PPDI remplissant un questionnaire 1’a
fait en présence d’une des auteures afin de s’assurer de la
compréhension. Les aidants ont rempli les questionnaires
de maniére indépendante et les ont renvoyé€s par courrier
postal ou électronique.

Analyses statistiques

Des analyses descriptives (fréquence, pourcentage,
moyenne, écart-type, médiane, minimum et maximum)
ont été effectuées pour toutes les variables. Etant donné la
taille réduite de [D’échantillon, certaines variables
catégorielles ont été dichotomisées. Les personnes ayant
un degré de handicap « Léger » et « Modéré » ont été
regroupées, de méme que « Sévére » avec « Profond ».
Pour la capacité a communiquer ses besoins, les choix
« Jamais », « Rarement» et « Quelquefois» ont été
regroupés sous « Communique peu verbalement », alors
que « Souvent » et « Toujours » ont été catégorisés sous
« Communique beaucoup verbalement». Enfin, une
corrélation entre le score total de perception de la CCP et
I’age et la durée d’hospitalisation a été réalisée a 1’aide
d’un test de Kendall ainsi qu’entre le score total de la
perception de la CCP et les scores totaux de deux
dimensions de I’appréciation cognitive. Les données ont
été traitées avec le logiciel Stata 15.1. Il n’y avait pas de
données manquantes dans cette étude.

Considérations éthiques

Le recrutement de PPDI pour un projet de recherche
est confronté a un aspect éthique entre le droit des PPDI
a la protection due a une population vulnérable et leur
droit a participer a 1’étude (Bigby et al., 2014). La
procédure développée pour cette étude a assuré le respect
des droits de la PPDI (Lennox et al., 2005). Un soin
particulier a été porté au respect de la participation
volontaire a I’étude. Pour cela, le feuillet d’information
destiné aux PPDI a été adapté a leurs capacités cognitives
et un assentiment verbal a été demandé. Le projet a été
mené conformément au protocole de 1’Association
médicale mondiale (2013), ainsi qu’aux principes de
bonnes pratiques cliniques et a 1’ordonnance sur la
recherche humaine (Swissethics, 2021).

Cette étude a été approuvée par la Commission

cantonale d’éthique de la recherche sur I’étre humain du
canton de Vaud : CER-VD 2018-01332.
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Résultats

La section suivante présente les caractéristiques de
I’échantillon, les scores de la perception de la CCP et de
I’appréciation cognitive, ainsi que les wvariables
sociodémographiques et cliniques de la CCP. A noter que
les variables testées ont toutes révélé une distribution
anormale.

Caractéristiques de I’échantillon

Sur les 32 participants, 34 % étaient des PPDI auto-
représentées (n = 11). Les PPDI étaient agées entre 19 et
76 ans, avec une moyenne d’age de 48,7 ans, 53 % étaient
des hommes (n = 17), 56 % avaient un handicap sévére/
profond (n=18) et 69 % avaient peu de capacités
verbales a communiquer leurs besoins (n=22). Le
Tableau 1 présente les caractéristiques
sociodémographiques et cliniques de 1’échantillon.

Tableau 1

Caractéristiques sociodémographiques et cliniques de
[’échantillon (N = 32)

Caractéristiques n
Répondant
PPDI auto-représentées 11 (34 %)

PPDI hétéro-représentées 21 (66 %)
Genre

Homme 17 (53 %)

Femme 15 (47 %)
Age M (ET) / Med (EI) 48,7 (15,7 %) /

49 (24,5 %)

Degré de handicap

Léger/modéré 14 (44 %)

Sévere/profond 18 (56 %)
Capacité a communiquer ses besoins

Communique peu verbalement 22 (69 %)

Communique verbalement 10 (31 %)

Durée d’hospitalisation M (ET) / 8.8 (5,8 %) /

Med (EI) 7 (4,5 %)
Note. PPDI = personne présentant une déficience
intellectuelle.

Score de la perception de 1a CCP

La moyenne du score de perception de la CCP était de
53/65 (ET=17,1). Cette perception de la CCP a été
estimée comme satisfaisante par 62 % (n=20) de
I’échantillon. Le Tableau 2 présente le score de la
perception de la CCP en fonction des différentes variables
sociodémographiques et cliniques. Une corrélation du
score de CCP en fonction du répondant (PPDI ou aidant)
a montré que la différence était statistiquement non
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significative. La différence entre les scores des hommes
et des femmes n’¢était statistiquement pas significative. La
différence entre les scores des deux catégories de degré
de handicap n’était pas statistiquement significative. La
différence entre les scores des personnes qui
communiquent peu verbalement et celles qui
communiquent beaucoup verbalement n’était pas
statistiquement significative.

Score d’appréciation cognitive

Le score moyen d’appréciation cognitive pour la
dimension « Perte/Dommage » était de 13,3 sur 25
(ET=5,1). L’hospitalisation a été percue comme
dommageable par 38 % des participants (n=12). Le
Tableau 3 présente ce score en fonction des différentes
variables  sociodémographiques et cliniques. La
différence entre le score des hommes et des femmes
n’était statistiquement pas significative. La différence
entre les scores des deux catégories de degré de handicap
n’était statistiquement pas significative. La différence
entre les scores des personnes qui communiquent peu
verbalement et celles qui communiquent beaucoup
verbalement n’était statistiquement pas significative.

Le score moyen d’appréciation cognitive pour la
dimension « Défi» était de 8,7 sur 15 (ET=2,5).
L’hospitalisation a été pergue comme un défi surmontable
par seulement 31 % des participants (n=10). Le
Tableau 3 présente ce score en fonction des différentes
variables  sociodémographiques et cliniques. La
différence de score, en fonction de ces variables, n’était
pas statistiquement significative.

Variables sociodémographiques et cliniques associées
ala CCP

Des tests de Mann-Whitney (U) ont été effectués entre
le score de la perception de la CCP et les différentes
variables indépendantes (genre, degré de handicap,
capacité a communiquer ses besoins) afin de voir si ce
score variait en fonction de ces différentes variables. Le
score de la perception de la CCP n’a pas varié¢ de maniére
statistiquement significative pour aucune de ces variables

(p > 0,05).

Afin de voir si le score de la perception de la CCP
variait en fonction des variables age et durée
d’hospitalisation, des tests de Kendall ont été faits. Ceux-
cin’ont pas révélé de variation significative du score pour
ces deux variables.



Tableau 2
Score de perception de la CCP en fonction des variables sociodémographiques et cliniques (N = 32)

Variables M (ET) Me (EI) Min — Max
Répondant

PPDI auto-représentées 54,9 (5,6) 55(7) 45 - 64

PPDI hétéro-représentées 52 (7,6) 52 (12) 38-63
Genre

Homme 53,6 (7,8) 57(9) 38-63

Femme 52,3 (6,3) 52 (12) 42 - 64
Degré de handicap

Léger et modéré 54,9 (5,3) 56 (6) 45 -64

Sévére et profond 51,4 (8,0) 51,5 (12) 38-63
Capacité a communiquer

Communique peu verbalement 52,4 (7,4) 54 (11) 38-63

Communique verbalement 54,2 (6,4) 56 (13) 46 — 64
Score total HCCQTOT sur 65 53 (7,1) 54,5 (11,5) 38-64

Note. HCCQTOT = Score total de la perception de la CCP sur 65.

Tableau 3

Score d’appréciation cognitive des dimensions « Perte/Dommage » et « Défi » en fonction des variables
sociodémographiques et cliniques (N = 32)

Variables n M (ET) Me (EI) Min — Max

Dimension « Perte/Dommage » *

Genre
Homme 17 13 (5.,5) 12 (7) 5-25
Femme 15 13,5 (4,7) 14 (5) 6-23
Degré de handicap
Léger et modéré 14 11,5 (4,9) 11 (6) 5-23
Sévére et profond 18 14,6 (4,9) 14,5 (6) 7-25
Capacité a communiquer
Communique peu verbalement 22 14 (5,4) 13 (6) 5-25
Communique verbalement 10 11,6 (4,0) 12 (6) 6—18
Score total sur 25 32 13,3 (5,1) 12,0 (6,5) 5-25
Dimension « Défi » °
Genre
Homme 17 8,6 (2,7) 9(3) 3-15
Femme 15 8,7(2,3) 9(2) 3-12
Degré de handicap
Léger et modéré 14 9,1(2,7) 9(2) 3-15
Sévére et profond 18 8,3(2,3) 9(3) 3-12
Capacité a communiquer
Communique peu verbalement 22 8,1(2,7) 8,5(2) 3-15
Communique verbalement 10 9,9 (1,4 10 (2) 8§—-12
Score total sur 15 32 8,7 (2,5) 9(3) 3-15

* Appréciation cognitive dimension « Perte/Dommage » (CAHSloss). Score total sur 25.
® Appréciation cognitive dimension « Défi » (CAHSdéfi). Score total sur 15.
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Des tests de Kendall ont également été réalisés afin de
voir si la CCP avait une influence sur 1’appréciation
cognitive de I’hospitalisation pour les dimensions
« Perte/Dommage » et « Défi ». Un test a mis en évidence
une association entre le score de la perception de la CCP
et la dimension « Perte/Dommage » de 1’appréciation
cognitive (t =-0,3231, p = 0,0130). Cela signifie que plus
les PPDI percevaient que la communication était centrée
sur eux, moins ils percevaient I’hospitalisation comme un
éveénement entrainant des pertes ou des dommages. Le
test a montré qu’il n’y avait pas d’association entre le
score de la perception de la CCP et la dimension « Défi ».
Les résultats des différents tests statistiques se trouvent
résumés dans le Tableau 4.

Tableau 4

Résumé des tests statistiques entre le score total de la
CCP et les variables étudiées

Variables U 7 (tau) p
Genre -0,81 0,42
Degré de handicap 1,14 0,25
Capacité a -0,63 0,53
communiquer

Age 0,05 0,71
Durée -0,01 0,96
d’hospitalisation

CAHS perte -0,32  0,01%**
CAHS défi 0,03* 0,83

Note. CAHS perte = Appréciation cognitive de la
dimension « Perte/Dommage »; CAHS défi =
Appréciation cognitive de la dimension « Défi ».
* p <0,05; **p <0,01.

Discussion

Le but principal de cette étude était d’évaluer,
quantitativement, la perception qu’ont les PPDI de la CCP
avec les soignants, lors d’une hospitalisation en soins
somatiques. En regard de ’'IMCHB, cette étude cherchait
également a explorer d’éventuelles corrélations entre les
différents éléments de la singularité du patient, dont
I’appréciation cognitive d’un événement stressant, et
I’interaction patient-professionnel.

Caractéristiques de I’échantillon

La proportion d’hommes de cet échantillon (53 %)
était 1égérement plus basse que celle rapportée pour la
population suisse handicapée (physiquement et
mentalement) vivant en institution (58,2 %; Office
fédéral de la statistique [OFS], 2012). L’age moyen de
I’échantillon (48,7 ans) était plus élevé que celui rapporté
pour les personnes handicapées vivant en institution en
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Suisse (38,6 ans; OFS, 2012). Cependant, comme les
réponses ne variaient pas en fonction de 1’age et du genre,
on pourrait considérer [’échantillon comme étant
représentatif de la population suisse handicapée.

Seul un tiers de 1’échantillon était composé de PPDI
auto-représentées mais cela peut étre justifié par le fait
qu’il est difficile de recruter des PPDI (Brooker et al.,
2015; Lennox et al., 2005). Cette grande proportion
d’hétéro-représentation refléte également la majorité des
participants (69 %) qui avait peu de capacité a
communiquer verbalement. L’analyse statistique n’ayant
pas révélé de différence significative dans le score total
de perception de la CCP en fonction du répondant, on peut
considérer les résultats comme représentant la perception
des PPDI de notre échantillon. Cela rejoint les résultats de
I’étude de Lunsky et Bramston (2006) qui ont mis en
évidence que la perception du stress vécu par la PPDI,
estimée par un membre de la famille, était assez proche
de ce que la PPDI rapportait elle-méme.

Plus de la moitié de notre échantillon (56 %) avait un
handicap sévére/profond. Aux Etats-Unis, les personnes
avec un handicap sévere/profond représentent 6 % de la
population des PPDI (Maulik et al., 2011). Il n’existe pas
de données pour la Suisse. Notre échantillon n’est peut-
étre pas représentatif de la population présentant une DI,
mais de la sous-population ayant un handicap sévére/
profond. Cette sous-population parait systématiquement
exclue des recherches, ce qui rend la comparaison tres
difficile, mais ouvre la voie pour la réplication de I’étude.

Durée d’hospitalisation

Dans cette étude, la durée moyenne d’hospitalisation
était de 8,8 jours pour les PPDI, comparativement a 5,4
jours pour la population générale en Suisse (OFS, s. d.).
Cette différence pourrait étre due a la complexité souvent
plus grande de 1’état de santé des PPDI (Amor-Salamanca
et Menchon, 2017; Goddard et al., 2008) et a une possible
influence de leurs problémes de communication (Amor-
Salamanca et Menchon, 2017; Bartlett et al., 2008). La
complexité de 1’état de santé et les problemes de
communication pouvaient étre particuliérement présents
dans notre échantillon étant donné la proportion de PPDI
(56 %) avec un degré de handicap sévére/profond. Une
hypothése qui  pourrait expliquer la  durée
d’hospitalisation plus longue est que les PPDI ont été
victimes d’événements indésirables.



Niveau de perception de la CCP

Presque deux tiers de 1’échantillon, soit 62 %, a eu la
perception que la CCP était satisfaisante. Ce résultat est
plus élevé que celui d’une enquéte de satisfaction non
publiée des Hopitaux universitaires de Geneéve (HUG)
auprés des PPDI hospitalisées. 1l y était rapporté que
53,3 % des participants avaient estimé que le personnel
soignant avait communiqué directement avec la PPDI
(Héritier-Barras, 2017). Comme dans notre étude, la
PPDI ou un aidant (proche, éducateur) répondait au
questionnaire. L’enquéte des HUG n’ayant pas été
publiée, les caractéristiques de 1’échantillon ne sont pas
connues, mais on pourrait supposer qu’elles étaient assez
comparables a celles de notre échantillon. Dans les
questions ouvertes de notre étude, sept personnes (22 %)
ont rapporté avoir manqué d’information ou que celles-ci
n’avaient pas ¢été transmises sous une forme
compréhensible. Ce probléme est souvent rapporté dans
la littérature (Ali et al., 2013; Thompson et al., 2013;
Webber et al., 2010).

Variables sociodémographiques et cliniques associées
au niveau de la CCP

Dans notre étude, le genre et 1’dge n’étaient pas
associés a la perception de la CCP. Ces résultats divergent
de ceux de I’étude de Singh et al. (2018) qui a exploré
I’influence des facteurs sociodémographiques sur la CCP,
dans la population générale. Cette derniére a fait ressortir
que les femmes étaient susceptibles de rapporter un plus
haut niveau de CCP que les hommes, a l’instar des
personnes agées (50 et plus) comparées aux personnes plus
jeunes (Singh et al., 2018). Comparativement a I’étude de
Singh et al. (2018), notre échantillon comprenait une
proportion d’hommes plus grande soit 53 % versus 39 % et
I’age moyen était plus bas soit 48,7 ans versus 52 ans. Ces
différences d’échantillon pourraient contribuer a expliquer
la divergence des résultats. Il est également possible que la
taille restreinte de 1’échantillon ait limité la détection de
résultats significatifs.

Association entre le score de CCP et I’appréciation
cognitive

L’association négative trouvée entre le score de la
perception de la CCP et la dimension « Perte/
Dommage » de ’appréciation cognitive a révélé que plus
les PPDI ont la perception que la communication est
centrée sur elles, moins elles pergoivent I’hospitalisation
comme un événement entrainant des pertes ou des
dommages. L’hospitalisation a été considérée comme
dommageable par 38 % des participants. Cela s’est
également traduit dans les questions ouvertes ou deux

PPDI ont mentionné que [I’hospitalisation avait été
difficile et stressante. Ce constat rejoint les résultats de
plusieurs études qualitatives chez les PPDI qui ont relevé
que ’hospitalisation avait été stressante  voir
traumatisante (Gibbs et al., 2008; Hemsley et Balandin,
2014; Hemsley et al., 2008; Iacono et al., 2014).

Ces résultats semblent démontrer que I’hospitalisation
est un événement stressant pour les PPDI et ils refletent
que la CCP pourrait améliorer leur perception de leur
hospitalisation. Etant donné que le degré de handicap et
la capacité a communiquer ses besoins ne semblent pas
étre associés avec le niveau de perception de la CCP, ces
résultats sont potentiellement pertinents pour appréhender
les soins auprés des personnes présentant une DI et
pourraient contribuer a sensibiliser le personnel soignant
a ses comportements envers les PPDI. Plus
particuliérement, les résultats de cette étude pourraient
aider a changer le préjugé de certains soignants qui
pensent que leur interaction n’a pas d’influence sur une
personne avec une déficience sévére ou profonde ou qui a
peu de capacité a communiquer verbalement.

Formation au handicap mental

Dans les questions ouvertes, 16% (n=15) des
participants ont souligné le manque de formation des
soignants en DI, ce qui est cohérent avec de nombreuses
études (Ali et al., 2013; Bradbury-Jones et al., 2013;
JTacono et al., 2014; Pelleboer-Gunnink et al., 2017;
Reppermund ef al., 2017; Skorpen et al., 2016). De plus,
une revue de littérature identifiait ce manque de
connaissances, tout comme la communication, comme
étant des facteurs qui influencent la santé, la sécurité et le
bien-étre des PPDI hospitalisées en soins aigus
(Bradbury-Jones et al., 2013). Ces résultats pourraient
encourager les soignants a acquérir des connaissances en
lien avec la DI afin d’offrir des soins plus en adéquation
avec les besoins spécifiques des PPDI.

En regard du cadre théorique

Cette étude a permis de tester les relations
explicatives, entre la singularité du client et I’interaction
client-professionnel, suggérées par 'IMCHB de Cox
(2003). Pour cette étude, les réponses évaluant
I’interaction client-professionnel n’ont pas varié ni en
fonction des variables sociodémographiques et cliniques
ni en fonction du type de répondant. Seule I’appréciation
cognitive, qui est une variable de la singularité du patient,
a montré une différence statistiquement significative dans
les résultats obtenus. Il est possible d’avancer que
I’évaluation de I’interaction patient-professionnel peut
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varier en fonction de I’appréciation singuliére de chaque
patient, porté sur un éveénement tel qu’une hospitalisation.
Les infirmiéres étant particuliérement présentes lors de
I’hospitalisation, ces résultats sont potentiellement
pertinents pour la pratique clinique de ces derniéres. Des
études a plus grande échelle seraient pertinentes pour
explorer I’effet de cette interaction sur la santé.

Limites

La force de cette étude réside dans son devis
observationnel et quantitatif, une premiére en Suisse pour
ce qui est de la CCP et de I’appréciation cognitive chez les
PPDI. Toutefois, la comparaison avec d’autres études est
difficile, car les études qui s’intéressent a la CCP ont été
principalement conduites auprés des personnes atteintes de
cancer. Les participants recrutés venaient principalement
d’institutions. Selon I’OFS (2012), les personnes vivant en
institution en Suisse ne représentent qu’une tres petite part
(2,2%) de T’ensemble des personnes handicapées
mentalement ou physiquement. Cela peut questionner la
représentativité de notre échantillon.

Cette recherche a constitué une étude pilote, car elle a
testé des questionnaires, auprés de PPDI, dont la version
frangaise n’avait pas été validée. Malgré qu’ils aient été
choisis pour leur simplicité, les questionnaires n’étaient
pas complétement adaptés a cette population. Lors des
entretiens, les PPDI avaient tendance a répondre oui ou
non aux questions. Pour arriver a une réponse adaptée au
questionnaire, 1’information devait é&tre décortiquée,
reformulée et mise en perspective. De plus, les questions
au format négatif étaient rarement comprises, une
reformulation positive était nécessaire. Ces cotés négatifs
ont été amoindris, car chaque PPDI a été rencontrée en
entretien par une investigatrice.

L’originalité de cette étude repose également sur la
forte représentation de PPDI, une partie de la population
qui est souvent exclue des études.

Recommandations

Pour la pratique clinique, cette étude est en quelque
sorte un plaidoyer pour les soins centrés sur la personne
et la CCP avec les PPDI. Un des rdles de I’infirmiére est
d’aider le patient a transformer son expérience de santé en
un vécu positif. La mise en place d’un cadre de soins
centrés sur le patient pour la prise en soins de cette
population pourrait permettre d’améliorer 1’appréciation
cognitive qu’ont les PPDI de I’hospitalisation et ainsi
influencer positivement leur expérience. Cela pourrait
étre bénéfique pour une hospitalisation suivante. Enfin,

Volume 317, 2021

un cadre de soins centré sur la personne pourrait améliorer
la qualité et la sécurité des soins a cette population.

Suivant ’exemple des HUG (Lalive d’Epinay Raemy
et Paignon, 2019), un réle d’infirmiére référente pour la DI
pourrait étre développé dans chaque hopital. Cette
infirmiére pourrait étre responsable de la sensibilisation et
de la formation des équipes soignantes en DI, comme le
recommande 1’Organisation mondiale de la Santé (OMS,
2012). L’infirmiére dispenserait également de la formation
sur la CCP et les moyens de communication alternatifs
adaptés aux PPDI. Elle pourrait étre une référente pour les
soignants, ainsi que pour les PPDI et leur famille qui
doivent venir a I’hépital. Ce suivi pourrait assurer un
parcours de soin optimal, tout en diminuant les difficultés
souvent rencontrées par cette population vulnérable.

Comme le recommande I’OMS (2012) et étant donné
le peu d’études quantitatives aupres de cette population,
il est souhaité de poursuivre et soutenir les recherches
observationnelles explorant 1’influence de la CCP sur les
résultats en santé chez les PPDI. Ces recherches sont
possibles a 1’aide de questionnaires, mais il serait
recommandé de favoriser la présence du chercheur pour
la récolte de données. De plus, des questionnaires avec un
choix de réponses réduit et des questions formulées
positivement pourraient faciliter la compréhension et les
réponses des PPDI. Au niveau de la formation de base des
infirmiéres, une sensibilisation & la CCP et a la DI pourrait
étre incluse dans les programmes d’enseignement. En
plus de cours théoriques, la formation pourrait impliquer
des PPDI et leur famille pour des laboratoires pratiques
d’examen clinique ou l’enseignement de moyens de
communication alternatifs.

Conclusion

L’hospitalisation est un événement qui peut étre
souvent vécu négativement par les PPDI. Lors de cet
événement, la communication entre les PPDI et le
personnel soignant est souvent inadaptée notamment
parce que les soignants manquent de connaissances et
d’expérience avec la DI. Cette recherche a permis
d’évaluer quantitativement 1’expérience de CCP des
PPDI, lors d’une hospitalisation en soins somatiques. Les
résultats tendent & montrer que la CCP est associée avec
la dimension « Perte/Dommage » de [D’appréciation
cognitive de I’hospitalisation, révélant que plus la
communication est centrée sur le patient, mieux
I’hospitalisation est vécue par la PPDIL.



Tout comme la population générale, les PPDI sont une
population vieillissante dont ’espérance de vie s’est
améliorée (Anderson et al., 2013; Tenenbaum et al.,
2012). Dans un futur rapproché, les soignants seront plus
fréquemment amenés a prendre soin de cette population.
11 devient donc urgent pour les chercheurs et les soignants

de s’intéresser davantage a cette population. D’une part,
afin de faire avancer les connaissances sur cette
population qui fréquente souvent les services du systéme
de santé du fait de sa vulnérabilité et d’autre part, afin de
fournir des soins de qualités et adaptés aux situations
complexes des PPDI.

Perception of People With an Intellectual Disability of Caregiver’s Communication During
Hospitalization

Abstract: People with intellectual disability (PID) who are hospitalized frequently experience difficult
communication with caregivers. Patient-centered communication (PCC) improves the quality of the
patient-caregiver relationship and health outcomes. Method: A descriptive correlational study to
measure the perceived PCC of these individuals during their hospitalization. A questionnaire was
completed by 32 individuals, including self-represented and hetero-represented PID. Data were
analyzed descriptively; associations and correlations were sought. Results: PCC was perceived as
satisfactory by 62% of participants. The PCC perception score was negatively associated with the
"Loss/Damage" dimension of the cognitive appraisal of hospitalization.

Keywords: Intellectual Disabilities, Patient-Centered Communication, Cognitive Appraisal And

Hospitalization.
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Appendice

Procédure de consentement pour la PPDI

Lorsqu’une PPDI ou un aidant remplissant les critéres
d’inclusion souhaite participer, la PPDI ou son aidant
prendront contact avec 1’une des investigatrices. Plusieurs
cas de figure sont possibles :

1. La PPDI sait lire et écrire et n’a pas de représentant
thérapeutique ou de curateur.
Dans ce cas de figure, les investigatrices feront

parvenir a la PPDI le formulaire d’information et de
consentement, ainsi que le questionnaire par courrier
postal ou par courriel selon sa préférence. Cette
derniére lira et signera le formulaire de consentement puis
remplira le questionnaire. Elle retournera ensuite les
documents par la poste, ou par courriel aux
investigatrices. Si la PPDI choisit le courrier postal, le
tout sera retourné a 1’aide de 1’enveloppe réponse
affranchie fournie par les investigatrices.

2. La PPDI sait lire et écrire, mais a un représentant
thérapeutique ou un curateur.

Apres avoir vérifié avec la PPDI ou I’aidant
(membre de la famille ou éducateur) que la PPDI est
d’accord de participer a la présente étude, les
investigatrices  feront parvenir les formulaires
d’information et de consentement pour la PPDI et pour
le représentant thérapeutique ou légal et le questionnaire
a la PPDI ou a l’aidant par courrier postal ou par
courriel, selon la préférence de la personne de contact.
La PPDI ou ’aidant sera responsable de faire signer le
formulaire de consentement au  représentant
thérapeutique ou au curateur. La PPDI signera ensuite
I’assentiment éclairé puis remplira le questionnaire. Elle
ou I’aidant retournera ensuite I’ensemble des documents
aux investigatrices, par la poste ou par courriel. Si la
PPDI ou I’aidant choisit le courrier postal, le tout sera
retourné a ’aide de I’enveloppe réponse affranchie
fournie. Afin de respecter I’autonomie des PPDI, ces
derniéres détermineront elles-mémes si elles savent lire
et écrire.

3. La PPDI a de bonnes capacités de communication
verbale et a un représentant thérapeutique ou un
curateur.

Aprés avoir vérifié avec I’aidant (membre de la famille
ou éducateur) ou la PPDI que cette derniére est d’accord de
participer a la présente étude, les investigatrices feront
parvenir le formulaire d’information et de consentement a
I’aidant ou la PPDI par courrier postal ou par courriel, selon
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la préférence de la personne de contact. L’aidant ou la PPDI
sera responsable de le faire signer au représentant
thérapeutique ou au curateur. L’aidant ou la PPDI prendra
ensuite contact avec les investigatrices afin de convenir
d’un rendez-vous. Lors de celui-ci, le formulaire de
consentement signé par le représentant thérapeutique ou le
curateur sera remis a l’investigatrice. Cette dernicre lira
ensuite le formulaire d’information et de consentement  la
PPDI et lui demandera de donner un consentement écrit si
possible, ou oral si cela n’est pas possible. L’investigatrice
lira ensuite 1’ensemble des questions & la PPDI et
rapportera ses réponses sur le questionnaire.

4. La PPDI a peu ou pas de capacité de communication

verbale.

Dans ce cas-1a, les investigatrices feront parvenir a
I’aidant (membre de la famille ou éducateur) les deux
formulaires d’information et de consentement et un
questionnaire, par courrier postal ou par courriel, selon la
préférence de cette personne. L’aidant sera responsable
de faire signer un formulaire de consentement au
représentant thérapeutique ou au curateur. Il devra ensuite
informer la PPDI de I’étude et lui demander un
consentement oral si possible, puis signer un formulaire
de consentement avant de remplir le questionnaire. Il
retournera ensuite I’ensemble des documents par la poste
a I’aide de ’enveloppe réponse fournie ou par courriel.
Les investigatrices seront joignables par courriel ou par
téléphone durant toute la durée de 1’étude, aux heures
ouvrables, et répondront a toutes les questions des PPDI,
de leurs aidants ou de leurs représentants légaux.

13



