Prendre la recherche classique a contrepied et proposer une approche par entretien ou la personne avec une déficience
intellectuelle donne, sur fond de trame semi-structurée, le ton et les informations par rapport a son vécuy, telle est l'ambition de
Genevieve Petitpierre et Germaine Gremaud qui se sont confiées a Pages romandes : « Lexercice est périlleux, mais le droit du
sujet a disposer de lui-méme doit primen affirment les deux chercheuses en présentant le sens de leur démarche.

Plaidoyer pragmatique pour une
recherche ouverte et collaborative

Interview de Geneviéve Petitpierre et Germaine Gremaud

e projet privilégie une ap-
I_ proche fonctionnelle avec,

par moments, des supports
pictographiques. 11 a été conduit se-
lon les principes du «langage facile
a comprendre », avec, par exemple
lors de I'appel a participation, une
inversion des roles permettant a la
personne de restituer ce quelle a
compris de la thématique du pro-
jet qui lui était proposé. «Loin de
nous l'idée de controle! Tl s’agissait
de pouvoir rectifier un détail, com-
pléter une information, répondre a
des questions... Le tout était accom-
pagné d’un formulaire de recueil du
consentement qui avait été réalisé
sur un mode facilité. Il était capital
de s’assurer que la personne com-
prenne dans quoi elle allait s’en-
gager et ce que cela représentait»
précise Geneviéve Petitpierre.

La conduite de Pentretien a aussi
constitué un défi, notamment parce
quil s’agissait d’instaurer un seuil
minimum de communication au-
dela duquel la compréhension de ce
quexprimait le participant devenait
aléatoire: « Des critéres de participa-
tion avaient été fixés a priori: pouvoir
entretenir une discussion et avoir un
certain niveau de vocabulaire et de
compréhension de la temporalité»
souligne Germaine Gremaud.

Apres le recueil de données, le
traitement et la synthése de la re-
cherche, il restait a aborder la ques-
tion de la publication des résultats.

Les résultats ont été présentés aux
participants dans un format facilité
et accessible. Dans la procédure de
recherche, la restitution intervient
comme un contre-don. Elle a donc
une place importante. L’équipe de
recherche a été particulierement
heureuse de voir les participants se
reconnaitre dans les résultats. Le
public aura lui aussi acces sous peu
atout le matériel jusque dans ses dé-
tails méthodologiques: « A compter
du mois de juin, Pentier de notre tra-
vail figurera sur le site www.défi-
cienceintellectuelle.ch afin d’éviter
de créer une dispersion des résul-
tats, en regroupant dans un méme
lieu les publications, les retombées
ou encore le matériel utilisé.»

Habituellement confiné, le
monde de la recherche connait
donc une nouvelle dimension... plus
ouverte, certes, mais quels en sont
les pendants?

Genevieve Petitpierre: «Nous
trouvons judicieux de mettre a dis-
position notre matériel afin qu’il
puisse évoluer. Cela va servir dans
bien des domaines: les politiques
publiques, la formation, les liens
avec la Convention relative aux
droits des personnes handicapées
(ONT, 2006), etc.»

En d’autres termes, le but de la
plateforme est de permettre aux
personnes de visualiser ce qui a été
construitenlienaveclarechercheet
de faciliter ainsi son référencement.

Le droit a l'autodétermination
et le paradigme de pleine partici-
pation s’imposent progressivement
dans le champ de la déficience in-
tellectuelle avec l'objectif de don-
ner la parole & un public qui en a
longtemps été privé (Guerdan et
alii 2009).

Lautodétermination n’étant pas
quune affaire d’aptitudes, mais
également une question d’opportu-
nités, il s’agit donc de favoriser 'em-
powerment, autrement dit «la mise
en compétences» des personnes

concernées (Wehmeyer  1998;
Ebersold 2009).
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