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Sommaire

Bien que le droit a I’autodétermination des personnes ayant une DI soit reconnu, un écart
persiste entre cette reconnaissance formelle et la réalité vécue. Les personnes disposent de peu
d’occasions de participer aux décisions structurant leur milieu de vie, notamment sur le plan
résidentiel. Pour explorer leur perspective quant aux caractéristiques des milieux résidentiels
susceptibles de fagonner leur autodétermination, trois cadres théoriques ont été¢ mobilisés : le
modele écologique de Bronfenbrenner (1979), le modele fonctionnel de Wehmeyer (1996, 2003,
2005) et la théorie écologique d’Abery et Stancliffe (2003).

Une approche qualitative a été privilégiée pour accéder aux savoirs expérientiels. Seize
personnes ayant une DI vivant en milieu résidentiel ont partagé leur expérience lors d’entretiens
semi-dirigés. L’analyse par questionnement analytique a révélé comment 1’autodétermination
s’actualise a différents niveaux environnementaux.

Trois constats transversaux émergent. Premiérement, les habiletés sociales s’aveérent plus
déterminantes que les compétences domestiques. Deuxiémement, le soutien peut faciliter
I’autodétermination lorsqu’il préserve le contrdle sur les décisions. Troisiémement, une asymétrie
caractérise |’autodétermination : les personnes exercent un contrdle sur leurs décisions
quotidiennes mais demeurent exclues des décisions structurelles concernant leur milieu de vie.

Ces constats enrichissent la compréhension de 1’autodétermination en contexte résidentiel
en révélant des dimensions demeurées invisibles dans les approches centrées sur des observations
externes. Ils suggerent que favoriser I’autodétermination nécessite de reconnaitre la dimension
relationnelle, de distinguer clairement facilitation et substitution dans les pratiques de soutien, et

d’ouvrir des espaces de participation aux décisions structurelles.
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Introduction



Ou habiter, avec qui, selon quelles reégles ? Ces questions sont fréquentes pour les
personnes ayant une déficience intellectuelle (DI) au Québec. Leur droit a I’autodétermination a
notamment contribué a la désinstitutionnalisation et au développement de services résidentiels de
plus petite taille. Pourtant, le sens qu’elles donnent a I’exercice de ce droit dans leur milieu de vie

demeure inexploré. Ce mémoire contribue a répondre a cette lacune.

Le contexte expose d’abord 1’évolution historique vers la désinstitutionnalisation et la
situation résidentielle actuelle des personnes ayant une DI. La problématique précise ensuite
I’autodétermination en contexte résidentiel comme enjeu spécifique et identifie les lacunes de la
littérature scientifique quant a la perspective des personnes concernées. Les cadres théoriques
présentent les trois modeles mobilisés pour analyser les expériences partagées. La méthode décrit
I’approche qualitative, les personnes rencontrées et 1’analyse par questionnement analytique. Les
résultats exposent le vécu résidentiel selon trois dimensions. La discussion met en évidence trois
constats transversaux, mis en perspective avec la littérature. La conclusion présente les

contributions, les implications pour les pratiques, les limites et les pistes de recherche futures.

Contexte

Ce mémoire s’inscrit dans la continuité de la Convention des Nations Unies relative aux
droits des personnes handicapées (2006), dont I’article 19 reconnait leur droit de choisir leur lieu
de résidence ainsi que les personnes avec qui elles vivent, sans étre contraintes a un milieu de vie
particulier et avec acces aux services nécessaires pour vivre dans la société. De cette maniére, la
Convention relative aux droits des personnes handicapées encourage les Etats signataires a
respecter certains principes tels que 1’égalité des chances, la non-discrimination et
I’autodétermination (Tessari-Veyre et Martin, 2019). Malgré cette reconnaissance formelle, un
écart persiste entre les droits reconnus et I’expérience vécue, alors que les personnes ayant une DI
disposent encore de peu d’occasions réelles de participer aux décisions concernant leur milieu
résidentiel (Heller et al., 2011; Shaw et al., 2011).

Rappelons qu’historiquement, la DI et la santé mentale ont longtemps été confondues. Les

communautés religieuses €taient responsables au Québec d’administrer le réseau institutionnel



d’hébergement offert malgré leurs moyens parfois limités ainsi que le peu de formation et de
connaissance a leur disposition sur la notion de la DI (Bellefeuille et Labbé, 2016). Au début du
20eme siecle, en raison d’une conception médicale prédominante selon laquelle les capacités
cognitives des personnes ayant une DI pouvaient difficilement s’améliorer, celles-ci étaient
placées dans des asiles offrant des conditions de vie parfois similaires a une prison et accueillant
des orphelins, des invalides ou des individus ayant un trouble de santé mentale (Dufort, 1999;
Martin, 2018). A cette époque, elles sont considérées comme étant « idiotes » ou « imbéciles »,
faisant en sorte qu’elles sont marginalisées et isolées socialement. Le manque de reconnaissance
envers les droits et les libertés des personnes ayant une DI provoque donc leur exclusion de
toutes les décisions les concernant (Dufort, 1999).

Depuis 1950, certaines barrieres discriminantes ont été franchies grace a la modification
des idéologies, des pratiques et des lois telles que le concept de normalisation, de la valorisation
des roles sociaux, de I’autodétermination, de I’inclusion sociale et de 1’accessibilité universelle.
Ces nouvelles valeurs sont évidemment le résultat de plusieurs décennies de défense des droits
des personnes ayant une DI (Martin, 2018). Cependant, cette nouvelle réalité occasionne
inévitablement des enjeux dans plusieurs spheres de leur vie (Schalock et al., 2021; Wehmeyer,
2020b). Le milieu résidentiel constitue 1’'une de ces spheres ou les transformations sociales et
législatives se manifestent par des défis concrets, notamment a travers la reconfiguration des
modeles proposés et des formes de soutien qui y sont déployées.

Au Québec, I’évolution vers la désinstitutionalisation s’est traduite par une diversification
des milieux résidentiels offerts aux personnes ayant une DI. Certaines vivent en ressources de
type familial (RTF) ou en ressources intermédiaires (RI), ou les services de soutien ou
d’assistance sont assurés par la personne responsable de la ressource. D’autres habitent en
appartements supervisés au sein de projets résidentiels communautaires, avec la présence
réguliére de personnel intervenant. D’autres encore vivent en logements autonomes, que ce soit
en habitations a loyer modique (HLM) ou sur le marché privé, avec un soutien ponctuel variable
(Ministere de la Santé et des Services sociaux, 2016). Malgré cette diversification, la majorité des
personnes ayant une DI au Québec demeurent dans leur milieu naturel familial. Parmi les quelque

36 000 Québécois et Québécoises recevant des services spécialisés en DI et trouble du spectre de



I’autisme, 62 % vivent toujours avec leurs parents, 6 % habitent seuls et 28 % résident dans des
milieux tels que les RI, les RTF ou les ressources d’assistance continue (RAC) (Rancourt et
Ragot, 2024). L’acces a ces milieux demeure contraint par plusieurs ¢léments. Les listes d’attente
pour accéder a une ressource résidentielle s’étendent actuellement a 1 211 jours, soit plus de trois
ans, ce qui représente une hausse de 58 % depuis 2013-2014 (Rancourt et Ragot, 2024). Les
revenus limités des personnes ayant une DI restreignent leurs options sur le marché privé, tandis
que la discrimination persistante de propriétaires réduit davantage les possibilités de choisir son
milieu de vie. Ces obstacles s’inscrivent dans une réalité plus large observée au Canada, ou les
personnes en situation de handicap présentent un risque quatre fois plus élevé de se retrouver en
situation d’itinérance et sont deux fois plus susceptibles de vivre dans des conditions de logement
inadéquates (Commission canadienne des droits de la personne, 2024). Ces contraintes
structurelles font en sorte que plusieurs d’entre elles se retrouvent dans des milieux résidentiels

qui ne correspondent pas nécessairement a leurs préférences ou a leurs aspirations.

Problématique
Dans ce contexte résidentiel marqué par la diversification des options et la persistance des
obstacles, I’autodétermination constitue un enjeu central. Le milieu de vie représente un espace
ou s’exerce 1’autodétermination a travers la multitude de choix qui structurent le quotidien.
Pourtant, malgré la reconnaissance du droit a I’autodétermination, la facon dont celle-ci
s’actualise concretement dans les environnements résidentiels des personnes ayant une DI

demeure insuffisamment explorée, particulierement du point de vue des personnes elles-mémes.

L’autodétermination en contexte résidentiel : état des connaissances

Un milieu résidentiel constitue un environnement qui permet aux personnes ayant une DI
d’expérimenter de nouveaux roles sociaux valorisants tels que locataire, voisin, hote ou
responsable de son chez-soi (Cocks et Boaden, 2011). La vie résidentielle présente toutefois de
nombreux défis quotidiens. La gestion financiere et I’alimentation, notamment, exigent des
habiletés que plusieurs doivent développer ou consolider (Bond et Hurst, 2010). Face a ces défis,

le soutien offert ne devrait pas se limiter a répondre aux besoins quotidiens immédiats. Ambit et



ses collegues (2019) soulignent que I’accompagnement en contexte résidentiel implique de
favoriser le développement des habiletés d’autodétermination plutdt que de s’y substituer dans
I’accomplissement des taches.

Pour ce faire, le milieu de vie doit étre suffisamment flexible et disposer de ressources
variées d’accompagnement et d’apprentissage, peu importe le niveau de soutien requis ou la
complexité des besoins (Cocks et Boaden, 2011; Deguara et al., 2012). Les personnes ayant une
DI expriment d’ailleurs une préférence pour la vie autonome. En comparaison avec un milieu
résidentiel institutionnel, elles valorisent la possibilité d’avoir leur propre espace, de préserver
leur intimité et de ressentir un véritable sentiment de liberté (Bond et Hurst, 2010). La littérature
scientifique montre également que celles vivant dans des structures résidentielles individualisées
rapportent davantage d’opportunités de choix, une participation accrue aux activités
communautaires et une meilleure qualité de vie que celles vivant dans des milieux collectifs
(Leach, 2016).

Malgré ces constats, le choix du milieu résidentiel demeure rarement exercé par les
personnes concernées. Selon une étude américaine, plus de la moitié d’entre elles ne choisissent
pas ou elles vivent et pres de 60 % n’ont pas participé au choix de leurs colocataires (Stancliffe et
al., 2011). Ces données révelent un décalage entre les principes reconnus et les pratiques
déployées, décalage qui persiste malgre les avancées des dernieres décennies en faveur de
I’autodétermination.

L’environnement résidentiel doit étre centré sur chaque personne, ses aspirations et ses
décisions (Garcia Iriarte et al., 2014; Leach, 2016). L’ American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities (AAIDD) affirme que les personnes ayant une DI doivent pouvoir
exercer un controle sur leur milieu de vie, incluant le choix de I’endroit ou vivre, le choix des
colocataires, 1’acces a des soutiens flexibles et la liberté d’organiser leurs routines quotidiennes
(Leach, 2016). Concretement, cela implique que toute personne puisse exprimer ses préférences,
qu’elle soit prise en considération dans les décisions qui la concernent, et que son identité, ses
routines et ses libertés individuelles soient respectées (Cocks et Boaden, 2011; Deguara et al.,

2012).



Si la littérature internationale documente I’importance de I’autodétermination en contexte
résidentiel et les conditions qui la favorisent, qu’en est-il des pratiques actuellement déployées

dans les ressources résidentielles au Québec ?

Portrait des pratiques actuelles en soutien a ’autodétermination des ressources
d’hébergement au Québec

Loisel (2019) a document¢ les pratiques de soutien a I’autodétermination dans les
ressources d’hébergement québécoises (RTF et RI) a travers 15 entretiens semi-structurés avec
des responsables de ressources. Cette étude révele que, malgré les efforts déployés,
I’accompagnement offert demeure insuffisant pour permettre aux personnes ayant une DI
d’exprimer pleinement leur autodétermination.

Les responsables de ressources occupent une position déterminante au sein de
I’environnement résidentiel et leur accompagnement influence directement les possibilités
d’autodétermination des personnes hébergées (Walker et al., 2011). Or, 1’étude de Loisel expose
des lacunes dans la compréhension du concept. Du modéle fonctionnel de 1’autodétermination
(Wehmeyer, 2003), seule la dimension de I’autonomie est connue des responsables. Plusieurs
associent I’autodétermination au « libre choix » ou a la capacité de « faire les choses par soi-
méme », sans distinguer 1’autorégulation, I’empowerment psychologique et 1’autoréalisation. Par
conséquent, les pratiques de soutien se concentrent principalement sur le développement de
I’autonomie fonctionnelle dans les activités de la vie quotidienne.

Au-dela des connaissances, 1’¢tude identifie des contraintes structurelles qui freinent le
soutien a I’autodétermination tels que le déploiement d’un encadrement parfois rigide, la
persistance de certaines croyances sur les capacités des personnes, des difficultés de collaboration
avec les établissements ainsi qu’un systeme de rétribution financiere basé sur le niveau de soutien
requis plutot que sur I’accompagnement au développement de 1’autodétermination. Ces constats
suggerent que les conditions nécessaires a 1’exercice de 1’autodétermination ne se limitent pas
aux pratiques individuelles des responsables, mais dépendent également de fondements

organisationnels et de politiques publiques.



Face a ces constats, une équipe de recherche québécoise a proposé des principes pour

orienter le développement de milieux résidentiels véritablement favorables a 1’autodétermination.

Caractéristiques des milieux résidentiels favorisant le développement de
I’autodétermination

En réponse aux limites documentées dans les pratiques actuelles, Caouette et Pellerin
(2020) identifient six principes fondamentaux pour guider les pratiques des milieux de vie pour
des personnes ayant une DI. Parmi ceux-ci, quatre sont particuliérement pertinents pour
comprendre les conditions favorables a I’autodétermination.

Le milieu résidentiel doit d’abord correspondre a un véritable chez-soi pour la personne
qui y vit. Cette orientation implique que ce ne soit pas seulement un lieu d’hébergement, mais un
espace ou elle peut s’approprier son environnement, organiser son quotidien selon ses préférences
et se sentir réellement chez elle. De plus, les soutiens regus doivent étre, du moins en partie,
dirigés par celles qui en bénéficient. Concrétement, cela signifie que la personne participe aux
décisions concernant le type d’accompagnement offert, le moment ou elle le regoit et 1a maniere
dont il est déployé. Cette orientation reconnait que le soutien peut coexister avec
I’autodétermination lorsque la personne conserve un contrdle sur les modalités
d’accompagnement.

Les pratiques d’accompagnement doivent par ailleurs prendre appui sur
I’autodétermination et la participation sociale, nécessitant des équipes de soutien formées et
engagées dans cette démarche. Cette orientation suppose un changement de posture : passer d’un
accompagnement centré sur la réponse aux besoins a un accompagnement qui favorise 1’exercice
du pouvoir d’agir. Finalement, le milieu résidentiel doit étre enraciné dans sa communauté et étre
en interaction avec son environnement immédiat afin de valoriser les roles sociaux.

Ces orientations reconnaissent explicitement que 1’autodétermination en contexte
résidentiel nécessite un environnement offrant des opportunités réelles de controle et de choix, et
que le soutien doit faciliter plutot que se substituer a I’exercice de 1’autodétermination. Ces
principes orientent les pratiques souhaitables. Toutefois, la manicre dont ces orientations se

traduisent dans I’expérience quotidienne des personnes ayant une DI demeure insuffisamment



documentée. Examiner leur perspective sur les caractéristiques qui favorisent ou limitent leur
autodétermination en contexte résidentiel s’avere donc essentiel.

Le milieu résidentiel constitue un espace privilégié ou se prennent des décisions qui
influencent le déroulement du quotidien : choisir I’heure du lever et du coucher, planifier ses
repas, inviter des proches chez-soi, organiser son espace personnel, déterminer ses activités de
loisir, etc. Bien que ces décisions puissent sembler banales, elles démontrent concrétement une
forme de contrdle sur sa propre vie (Wehmeyer, 2020a, 2020b), chaque choix étant une occasion
d’affirmer ses préférences et d’agir selon ses valeurs. Ces décisions quotidiennes s’inscrivent
toutefois dans des contextes résidentiels marqués par des régles, des routines, des pratiques
d’accompagnement et des relations interpersonnelles qui influencent, facilitent ou limitent les
possibilités de choisir.

La littérature scientifique a documenté plusieurs dimensions de 1’autodétermination en
contexte résidentiel. De nombreuses études ont identifi¢ les facteurs environnementaux
susceptibles de faciliter ou d’entraver I’autodétermination dans différents types de milieux
résidentiels (Stancliffe, 2001; Wehmeyer et Bolding, 2001). D’autres travaux ont examiné les
caractéristiques d’environnements résidentiels jugés plus favorables a 1’autodétermination,
notamment en comparant des milieux de vie individualisés a des milieux collectifs, et en mettant
en évidence I’importance des opportunités de choix et des pratiques de soutien (Mansell et
Beadle-Brown, 2009). Les pratiques de soutien mises en ceuvre par le personnel intervenant et
leurs effets sur I’autodétermination ont également fait 1’objet d’analyses (Nota et al., 2007). De
manicre générale, ces recherches montrent que les personnes vivant dans des environnements
offrant davantage d’occasions de choix et de contrdle rapportent des niveaux plus élevés
d’autodétermination et de qualité de vie.

Ces travaux ont contribué de fagon importante a I’identification de conditions
environnementales associées a I’autodétermination. Toutefois, ils reposent majoritairement sur
des indicateurs définis par des observateurs externes, sur des caractéristiques évaluées par les
équipes de recherche, ou sur des pratiques rapportées par le personnel de soutien résidentiel et les
gestionnaires. Ainsi, si la littérature permet de décrire ce qui, du point de vue des équipes

professionnelles ou de recherche, favorise 1’autodétermination, elle renseigne moins sur la



manicre dont les personnes ayant une DI vivent et interprétent elles-mémes leur
autodétermination au quotidien.

Accéder a la perspective des personnes ayant une DI apparait donc essentiel pour saisir ce
qui est réellement significatif pour elles dans leur expérience quotidienne et d’en approfondir les
nuances. Cette perspective rend notamment visibles les tensions entre leurs aspirations
personnelles et les contraintes environnementales, ainsi que les stratégies mobilisées pour exercer

leur autodétermination malgré les obstacles structurels.
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Cadre conceptuel et théorique
La déficience intellectuelle est d’abord définie selon les criteres de I’AAIDD, en précisant
les construits du fonctionnement intellectuel et du comportement adaptatif. L’autodétermination
est ensuite définie en exposant ses différentes dimensions et son évolution dans la littérature
scientifique. Par la suite, les trois cadres théoriques utilisés sont présentés : le modéle écologique
de Bronfenbrenner (1979), le modéle fonctionnel de I’autodétermination de Wehmeyer (1996,
2003, 2005) et la théorie écologique de 1’autodétermination d’Abery et Stancliffe (2003).

Finalement, I’objectif général de cette recherche est exposé.

L’ensemble de ces définitions et précisions fournissent le vocabulaire ainsi que les repéres

conceptuels nécessaires pour examiner 1’autodétermination en contexte résidentiel.

La déficience intellectuelle

La définition proposée par I’AAIDD en 2021 s’inscrit dans une évolution conceptuelle
s’étendant sur plus 60 ans (Schalock et al., 2021). Au cours de cette période, la terminologie a
évolué, la structure factorielle du comportement adaptatif a été conceptualisée, et I’importance
d’accorder une considération équitable au comportement adaptatif et au fonctionnement
intellectuel a été reconnue (Schalock et al., 2021). Selon la plus récente définition, la déficience
intellectuelle se caractérise par des limitations significatives du fonctionnement intellectuel et du
comportement adaptatif lequel se manifeste dans les habiletés adaptatives conceptuelles, sociales
et pratiques. Cette incapacité survient pendant la période du développement qui est définie
opérationnellement comme celle précédant le moment ou la personne atteint 1’age de 22 ans.

Le construit du fonctionnement intellectuel et du comportement adaptatif méritent d’étre

précisés pour comprendre leurs implications dans le contexte résidentiel.

Fonctionnement intellectuel et comportement adaptatif
Dans la 12e édition de Déficience Intellectuelle : Définition, Diagnostic, Classification et
Systemes de Soutien, la définition demeure essentiellement identique a celle de 2011, a

I’exception du critére de I’age de survenue, désormais fixé a 22 ans plutot qu’a 18 ans (Schalock
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et al., 2011; Schalock et al., 2021). La modification de ce seuil est due aux multiples influences
étiologiques, fonctionnelles, culturelles et administratives. Tel que mentionné par Schalock et ses
collaborateurs (2021), elle vise a identifier avec plus de précision les personnes ayant recu un
diagnostic vers la fin de la période développementale, sans affecter le taux de prévalence
anticipé. Cette définition repose sur deux construits centraux : le fonctionnement intellectuel et le
comportement adaptatif.

Le construit du fonctionnement intellectuel représente les capacités pouvant étre évaluées
par des tests d’intelligence standardisés ainsi que les fonctions intellectuelles utilisées pour
caractériser 1’intelligence. Ce construit est également influencé par des dimensions du
fonctionnement humain et par les systémes de soutien disponibles. Les limitations du
fonctionnement intellectuel se manifestent par des difficultés avec le raisonnement, 1’abstraction,
I’apprentissage, la planification et I’apprentissage par expérience (Schalock et al., 2021).

Le construit du comportement adaptatif est formé des habiletés conceptuelles, sociales et
pratiques acquises et employées au quotidien. Celui-ci est reli¢ au développement de la personne.
Avec I’age, le comportement adaptatif se complexifie et différe selon les attentes et les exigences
des différents contextes de la vie. Il est évalué selon le fonctionnement habituel d’une personne
dans ses différents milieux (Schalock et al., 2021). Les limitations du comportement adaptatif se

déclinent en trois domaines : les habiletés conceptuelles, sociales et pratiques.

Tableau 1. Exemple de limitations du comportement adaptatif (Schalock et al., 2021)

Domaines du comportement | Exemples de limitations
adaptatif

Habiletés conceptuelles e Difficultés a planifier de manicre autonome ou a résoudre
des problemes

e Difficultés a organiser ou planifier des activités pour sa
vie future

e Difficultés a utiliser efficacement des concepts comme le
temps ou les finances

e Difficultés en lecture ou en écriture

e Difficultés a anticiper les conséquences de ses actions ou
de son comportement
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Habiletés sociales o Difficultés a travailler efficacement avec les autres pour
résoudre des problémes

¢ Difficultés a naviguer dans des situations sociales
complexes

e Vulnérabilité accrue a la victimisation en raison de
difficultés a identifier les environnements ou individus
sécuritaires

e Désir de plaire aux personnes percues comme figures
d’autorité en raison d’une compréhension limitée des
situations

Habiletés pratiques e Limitations qui affectent les soins personnels et les
habiletés de la vie quotidienne

e Limitations qui affectent la gestion de 1’argent

e Limitations qui affectent le maintien d’un environnement
sécuritaire pour soi-méme et ses proches (conservation
des aliments ou gestion des risques)

La reconnaissance des limitations dans le fonctionnement intellectuel et le comportement
adaptatif a historiquement orient¢ les pratiques d’intervention vers la protection, la remédiation et
le controle. Cependant, depuis les années 1990, une attention particuliere est portée a
’autodétermination des personnes ayant une DI engendrant la création de modéles théoriques et
d’importantes modifications de perceptions (Lachapelle et al., 2022). Cette évolution
conceptuelle déplace progressivement le focus des limitations individuelles vers les interactions

entre la personne et son environnement.

L’autodétermination

La premiere utilisation du terme autodétermination remonte a 1683, ou il désigne alors la
« détermination de I’esprit ou de la volonté d’une personne par elle-méme envers un objet »
(Simpson et Weiner, 1989). Le concept a ensuite émergé dans le domaine politique en 1911, en
référence aux droits d’un peuple d’accéder a son indépendance (Lachapelle et al., 2022;
Lachapelle et Wehmeyer, 2003).

En 1941, Angyal propose dans Foundations for a Science of Personality une distinction

fondamentale entre 1’autonomie et I’autodétermination en affirmant que les « organismes vivants
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sont assujettis aux lois du monde physique comme tout autre objet a 1’exception qu’ils peuvent
confronter leur autodétermination au déterminisme extérieur » (p. 33). En mettant en évidence
cette capacité d’autogouvernance face aux contraintes externes, ses écrits ont ouvert la voie au
développement de modeles conceptuels et théoriques de 1’autodétermination (Lachapelle et al.,
2022).

Nirje (1969, 1972) a popularisé le concept d’autodétermination dans le domaine du
handicap en le présentant comme un droit pour toute personne de bénéficier des mémes
conditions de vie et d’accéder aux mémes opportunités que 1’ensemble de la population (Caouette
et al., 2022; Lachapelle et Wehmeyer, 2003). Dans son chapitre intitulé The right of self-
determination du livre Normalization : The Principle of Normalization in Human Services
(Wolfensberger, 1972), Nirje expose un cadre qui s’articule autour de deux principes : le droit des
personnes en situation de handicap de vivre des vies autodéterminées, et sur le besoin de créer
des conditions environnementales leur offrant la possibilité de prendre leurs propres décisions
(Caouette et al., 2022; Lachapelle et al., 2022).

Depuis les années 1980, plusieurs modéles théoriques ont conceptualisé
’autodétermination, proposant chacun sa propre définition. Deux approches se distinguent
particuliérement.

Deci et Ryan (1985, 2000) ont développé la théorie de ’autodétermination. Selon cette
théorie, trois besoins psychologiques fondamentaux sous-tendent I’autodétermination : le besoin
d’autonomie, le besoin de compétence et le besoin d’affiliation. La satisfaction de ces besoins
favorise la motivation intrinséque et le bien-étre psychologique.

Wehmeyer (1992, 2005) définit I’autodétermination comme la capacité d’agir comme
agent causal principal de sa propre vie. Etre agent causal signifie faire des choix et prendre des
décisions concernant sa qualité de vie, sans influence externe indue. Cette définition souligne
I’importance du controle personnel sur les décisions, tout en reconnaissant que
I’autodétermination peut s’exercer avec un soutien approprié. Selon Wehmeyer (2003),
I’autodétermination repose sur quatre composantes essentielles : I’autonomie comportementale,

I’autorégulation, I’empowerment psychologique et I’autoréalisation.
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Ces définitions convergent sur plusieurs caractéristiques centrales de I’autodétermination
(Deci et Ryan, 1985, 2000; Wehmeyer, 1992, 2005), soit le contréle exercé sur sa vie et ses
décisions, la capacité a effectuer des choix fondés sur ses préférences personnelles, 1’action
volontaire et intentionnelle. Elles mettent également en évidence que 1’autodétermination n’est
pas un état fixe, mais un processus développemental continu qui s’actualise différemment selon
les contextes quotidiens et évolue tout au long du parcours de vie (Wehmeyer, 2005).

De nombreuses études démontrent les impacts positifs de I’autodétermination pour les
personnes ayant une DI. Elle est associée a un meilleur bien-étre émotionnel (Arias et al., 2009),
a une amélioration de la qualité de vie (Bertelli et al., 2013; Lachapelle et al., 2005; Nota et al.,
2007; Wehmeyer, 2020a) et a une participation sociale accrue (Walker et al., 2011). Schalock et
ses collegues (2021) identifient le développement de I’autodétermination comme ’une des
perspectives valorisées s’appuyant sur des données probantes pour le déploiement d’un systéme
de soutien efficace.

Dans la littérature, plusieurs modeles théoriques complémentaires conceptualisent
I’autodétermination, entre autres le modele fonctionnel (Shogren et al., 2015; Wehmeyer, 1992,
1999, 2003a), la théorie motivationnelle (Deci, 1980; Deci et Ryan, 1985, 2000; Sarrazin et al.,
2011), la théorie écologique (Abery et Stancliffe, 2003) et la théorie socioécologique (Walker et
al., 2011). Pour ce mémoire, le modele fonctionnel de Wehmeyer (2003) et la théorie écologique

d’Abery et Stancliffe (2003) seront privilégiés. Ceux-ci seront développés dans les prochaines

pages.

Le modéle écologique de Bronfenbrenner (1979)

Le mod¢le écologique de Bronfenbrenner (1979) propose une lecture du développement
humain fondée sur la réciprocité entre la personne et ses environnements. Appliqué au champ de
la déficience intellectuelle, ce modele permet d’observer les impacts de ces interactions
complexes sur les comportements et le fonctionnement de I’individu ainsi que les influences des
systémes sur I’autodétermination (Abery et Stancliffe, 2003; Walker et al., 2011). Ainsi, en
considérant qu’aucune personne n’est réellement indépendante de ses écosystémes,

I’autodétermination est le résultat des relations avec ses réseaux proximaux et son expression est
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donc influencée par les interventions des différents acteurs y ceuvrant (Caouette et al., 2022;
Heller et al., 2011; Lachapelle et al., 2022).

L’ontosysteme désigne 1’ensemble des caractéristiques propres a la personne, notamment
ses compétences, ses habiletés, ses expériences antérieures, ainsi que ses forces et ses limites. Ces
caractéristiques personnelles constituent le point de départ des interactions avec les différents
systémes (Bronfenbrenner, 1979).

Les microsystémes correspondent aux environnements immédiats dans lesquels la
personne évolue et entretient des relations directes : la famille, le cercle d’amis, le milieu
résidentiel, le milieu scolaire ou professionnel. La qualité des relations entretenues avec les
membres de ces environnements est un ¢lément déterminant dans ’exercice de
I’autodétermination puisque, dans un premier temps, la personne fait évoluer leurs perceptions et
inversement, ce qui, dans un second temps, influence ses actions, ses décisions et ses choix
(Caouette et al., 2022; Lachapelle et al., 2022).

Le mésosystéme représente les relations entre les différents microsystémes. Il peut s’agir
du lien entre la famille et des membres de I’équipe soutenant une personne ayant une DI. Ces
individus ont tous un role important a jouer dans sa vie. La nature de leur collaboration ainsi que
la cohérence de leurs attentes tendent a influencer la qualité des occasions pour exprimer son
autodétermination (Caouette, 2014; Caouette et al., 2022).

L’exosystéme désigne les environnements dont les orientations, les cultures et les
décisions ont un effet direct sur la personne, mais dans lesquels elle ne participe pas directement.
Ainsi, toutes les actions, tous les services et toutes les organisations structurées sur le principe de
I’autodétermination sont des contextes favorables a son développement et son émergence
(Caouette et al., 2022).

Le macrosysteme englobe les croyances, les valeurs et les principes présents dans la
société (Abery et Stancliffe, 2003). L adoption et la transformation de lois ou de politiques
favorables a la création d’une société inclusive contribuent a accroitre les occasions pour les
personnes ayant une DI de participer pleinement a la vie citoyenne et d’étre autodéterminées

(Caouette et Pellerin, 2020; Caouette et al., 2022).
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Dans le cadre de ce mémoire, le milieu résidentiel est considéré comme un microsystéme
central ou s’actualise quotidiennement 1’autodétermination. Le modele écologique de
Bronfenbrenner (1979) oriente 1’analyse des données en permettant d’examiner comment les
différents niveaux systémiques, des caractéristiques personnelles aux politiques sociales,
interagissent pour influencer I’autodétermination en contexte résidentiel des personnes ayant une

DL

Le modéle fonctionnel de ’autodétermination de Wehmeyer (1996, 2003, 2005)

Wehmeyer et ses collegues (1996) définissent un comportement autodéterminé comme
« des habiletés et attitudes requises chez une personne, lui permettant d’agir directement sur sa
vie en effectuant librement des choix non influencés par des agents externes indus » (traduction
tirée de Lachapelle et Wehmeyer, 2003, p. 209). L’autodétermination est ainsi un pouvoir d’agir
pour le maintien et I’amélioration de sa qualité de vie sans influence externe (Lachapelle et
Wehmeyer, 2003; Turnbull et Turnbull, 2001; Wehmeyer, 1999; Wehmeyer et Bolding, 2001).
Cette définition est raffinée par Wehmeyer (2005) avec 1’ajout de la notion de choix conscient qui
précise qu’un comportement autodéterminé correspond a « des actions volontaires permettant a
une personne d’étre le principal agent causal dans sa vie tout en maintenant ou améliorant sa
qualité de vie ». Cette définition souligne qu’il est essentiel que la personne agisse
volontairement en bénéficiant a la fois d’un soutien adapté et de I’assistance nécessaire pour
prendre une décision éclairée (Schalock et al., 2021).

Ce modele illustre les roles des facteurs personnels et environnementaux dans
I’expression de 1’autodétermination (Heller et al., 2011). Ainsi, au-dela des capacités personnelles
et de I’influence constante exercée par les perceptions et les croyances, I’environnement doit
proposer des occasions et offrir du soutien pour que les personnes ayant une DI puissent €tre
autodéterminées. Pour considérer un comportement comme étant autodéterminé, Lachapelle et
Wehmeyer (2003) identifient quatre composantes essentielles : 1’autonomie comportementale,
I’autorégulation, I’empowerment psychologique et 1’autoréalisation. La figure 1 illustre leurs

interactions avec les facteurs personnels et environnementaux.
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Figure 1. Modéle fonctionnel de |’autodétermination (Wehmeyer, 1999, traduction tirée

de Lachapelle et al., 2022)

En 2015, Shogren et ses collaborateurs ont prolongé le modele fonctionnel par la théorie
de I’agentivité causale, qui intégre les apports de la psychologie positive et regroupe les quatre
composantes de Wehmeyer sous trois caractéristiques, les actions volontaires, les actions
agentiques et les croyances d’actions-controlées (Lachapelle et al., 2022). La personne y est

comprise comme étant a I’origine des actions qu’elle oriente vers des buts qu’elle choisit. Le
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modele fonctionnel de I’autodétermination est néanmoins privilégié dans le cadre de ce mémoire,
car ses composantes fournissent les reperes conceptuels pour interpréter 1’autodétermination des

personnes ayant une DI dans leur milieu résidentiel.

L’autonomie comportementale est un processus d’individualisation et d’expression d’un
certain niveau d’indépendance. Sands et Wehmeyer (1996) définissent cet élément comme « un
ensemble des habiletés d’une personne a indiquer ses préférences, a faire des choix et a amorcer
une action en conséquence » (traduction tirée de Lachapelle et Wehmeyer, 2003, p.211). Ces
comportements font la démonstration de I’autonomie comportementale lorsque les choix et les
actions sont, en toute liberté et selon ses propres régles, le reflet des intéréts, des préférences ainsi
que des aptitudes de la personne (Lachapelle et al., 2022).

L’autorégulation permet a une personne d’utiliser ses habiletés de planification pour
analyser des informations, planifier ses actions et prévoir les conséquences possibles. Selon
Whitman (1990), I’autorégulation est :

Un systéme complexe de réponses permettant a un individu d’analyser ses milieux et ses
répertoires de réponses lui permettant de faire face aux environnements, afin de prendre
des décisions quant a ce qu’il doit faire, le faire, évaluer les conséquences propres a ses
actions et réviser ses positions, s’il y a lieu (traduction tirée de Lachapelle et Wehmeyer,
2003, p. 211).

L’empowerment psychologique est un processus d’apprentissage et d’utilisation des
habiletés de résolution de probléme. La personne développe ainsi le sentiment et la croyance
d’exercer un contrdle sur sa vie. Cette perception de contrdle contribue a 1’atteinte de ses
objectifs personnels, tels que 1’inclusion sociale et la participation dans la communauté
(Zimmerman, 1990).

L’autoréalisation se traduit comme la conscience précise et réaliste de ses forces ainsi que
de ses limites afin d’atteindre ses buts. Cette connaissance de soi se construit par les expériences
vécues, I’interprétation de son environnement, les jugements des personnes significatives et la
valorisation de ses propres actions (Lachapelle et Wehmeyer, 2003).

Le mod¢le fonctionnel de 1’autodétermination (Wehmeyer, 2005; Wehmeyer, 2003a,

2003b; Wehmeyer et al., 1996) permet d’analyser comment les quatre composantes de
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I’autodétermination s’actualisent concrétement en contexte résidentiel. Organiser son espace,
gérer son budget, planifier ses activités sont des décisions quotidiennes qui mobilisent ces
composantes. De plus, Wehmeyer (2005) reconnait explicitement qu’une personne peut agir
comme actrice causale principale tout en bénéficiant d’un soutien adapté. Cette précision est
centrale pour comprendre 1’autodétermination en contexte résidentiel, ou le soutien fait souvent

partie intégrante du milieu de vie.

La théorie écologique de ’autodétermination d’Abery et Stancliffe (2003)

Abery et Stancliffe (2003) proposent une théorie écologique de 1’autodétermination qui
articule les dimensions développementales et environnementales. Selon cette théorie,
I’autodétermination ne découle pas de caractéristiques individuelles isolées, mais des interactions
que la personne entretient avec son entourage immédiat. L’autodétermination émerge ainsi de la
qualité de I’ajustement entre les capacités individuelles et les opportunités ou contraintes offertes
par les environnements. Une personne peut posséder certaines compétences sans pouvoir les
exercer si son milieu de vie ne lui offre pas d’occasions de choix. Inversement, elle peut
maintenir un contrdle décisionnel sur son quotidien malgré des limitations fonctionnelles lorsque
I’environnement met en place des modalités de soutien adaptées.

Deux dimensions environnementales sont centrales au développement de
I’autodétermination (Abery et Stancliffe, 2003). D’abord, les opportunités de faire des choix dans
les activités quotidiennes permettent d’exercer I’autonomie comportementale et de développer
progressivement des habiletés décisionnelles. Ensuite, les expériences répétées de controle sur les
décisions qui structurent I’environnement contribuent au développement de I’empowerment
psychologique (Abery et Stancliffe, 2003; Walker et al., 2011). Cette perspective reconnait le
caractere relationnel et dynamique de I’autodétermination, congue comme un phénomene qui se

construit a travers les interactions entre la personne et son entourage immediat.
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La complémentarité des cadres théoriques pour comprendre 1’autodétermination en
contexte résidentiel

Les cadres théoriques offrent des regards complémentaires sur 1’autodétermination en
contexte résidentiel. Le modele écologique de Bronfenbrenner (1979) fournit une carte des
différents niveaux systémiques qui permet d’examiner comment ils facilitent ou entravent
I’autodétermination. Le mode¢le fonctionnel de Wehmeyer (1996, 2003, 2005) précise ses
composantes et leurs manifestations concrétes, permettant d’analyser les dimensions mobilisées
dans les décisions quotidiennes. La théorie écologique d’Abery et Stancliffe (2003) révele la
nature relationnelle et émergente de 1’autodétermination, montrant comment les interactions entre
la personne et son microsystéme résidentiel faconnent les possibilités d’exercer un controle sur sa
vie. Ensemble, ces trois cadres offrent une analyse écologique, multidimensionnelle et
relationnelle de 1’autodétermination.

Cette articulation théorique s’aveére particulierement pertinente pour analyser
I’autodétermination en contexte résidentiel. Le milieu de vie constitue un microsystéme dans
lequel s’actualisent quotidiennement les composantes de 1’autodétermination identifiées par
Wehmeyer (2003). La perspective d’Abery et Stancliffe (2003) permet de comprendre que
I’expression de ces composantes dépend de la qualité de 1’ajustement entre les caractéristiques de
la personne et les opportunités offertes par son environnement résidentiel. Elle éclaire le role du
soutien, qui peut favoriser I’exercice de I’autodétermination lorsqu’il offre des occasions de choix
et des expériences de contrdle, ou le restreindre lorsqu’il se substitue a la personne.

Cette perspective théorique oriente les choix méthodologiques de ce mémoire. Puisque
I’autodétermination s’actualise a travers les interactions entre la personne et son environnement
résidentiel, cette recherche privilégie ’acces direct a I’expérience vécue des personnes ayant une
DI. Documenter 1’autodétermination en contexte résidentiel du point de vue des personnes ayant
une DI peut contribuer a améliorer les pratiques de soutien offertes dans les milieux de vie. Les
pratiques actuelles dans les ressources d’hébergement québécoises demeurent principalement
axées sur le développement de 1’autonomie fonctionnelle, ce qui limite leur possibilité d’exercer
pleinement leurs compétences d’autodétermination (Loisel, 2019). En identifiant les conditions

environnementales qui favorisent I’autodétermination, cette recherche peut valoriser le



21

développement de pratiques de soutien sensibles a leurs préférences et a leurs aspirations. Dans
un contexte ou la société québécoise et canadienne fait face a une crise du logement qui touche
également les personnes ayant une DI (C6té, 2022; Laflamme, 2023), ces connaissances peuvent
soutenir le développement de milieux résidentiels en permettant de dépasser une logique centrée

uniquement sur I’offre de services pour mieux prendre en compte I’autodétermination vécue.

Objectif général

Ce mémoire s’inscrit dans la deuxieéme phase d’un projet de recherche dirigé par le
professeur Martin Caouette, du Département de psychoéducation et travail social de 1’Université
du Québec a Trois-Riviéres, visant a soutenir le développement de milieux résidentiels favorisant
I’autodétermination et la participation sociale des adultes ayant une DI.

Ce mémoire de recherche vise a comprendre 1’autodétermination telle qu’elle est
rapportée par les personnes ayant une DI dans leur contexte résidentiel, en analysant comment
leurs expériences personnelles et les caractéristiques de leur environnement la fagonnent. Pour
atteindre cet objectif, cette recherche est guidée par les questions suivantes :

1. Comment les personnes ayant une DI vivent-elles I’autodétermination dans leur

contexte résidentiel ?

2. Comment les caractéristiques de leur environnement résidentiel et leurs expériences

personnelles fagonnent-elles leur autodétermination ?



Méthode



Documenter 1’autodétermination en contexte résidentiel du point de vue des personnes
ayant une DI nécessite une approche méthodologique qui permet de recueillir le sens qu’elles
donnent a leur expérience résidentielle. L’approche qualitative s’avére appropriée pour explorer
comment 1’autodétermination s’actualise dans les interactions quotidiennes.

Seize personnes ayant une DI et vivant en milieu résidentiel ont participé a cette
recherche. Des entretiens semi-dirigés ont permis de recueillir leurs témoignages. L’ analyse par
questionnement analytique a été employée pour explorer les données selon les niveaux
écosystémiques du modele de Bronfenbrenner (1979). La démarche a respecté les exigences

éthiques et les critéres de rigueur propres a la recherche qualitative.

Approche qualitative

Cette mémoire privilégie une approche qualitative afin d’explorer 1I’autodétermination en
contexte résidentiel du point de vue des personnes ayant une DI. Cette orientation permet
d’accéder a une compréhension approfondie de phénomeénes complexes en documentant
I’expérience vécue et les significations que les personnes concernées attribuent a leur réalité
quotidienne (Paillé et Mucchielli, 2021). Cette approche méthodologique est cohérente avec
I’objectif du mémoire qui vise a comprendre, du point de vue des personnes, comment
I’autodétermination s’actualise a travers leurs interactions avec 1’environnement résidentiel,
plutdt qu’a mesurer son niveau selon des critéres standardisés. La recherche qualitative offre la

souplesse nécessaire pour saisir la diversité des expériences et la richesse des interprétations.

Personnes participantes et recrutement
Seize personnes ayant une DI vivant en milieu résidentiel ont accepté de témoigner de
leur expérience pour cette recherche. Les paragraphes suivants décrivent les critéres de sélection,

les stratégies de recrutement et les caractéristiques de 1’échantillon.

Critéres de sé¢lection
Les critéres d’inclusion pour participer a cette recherche étaient les suivants : étre une

personne adulte ayant une DI et avoir quitté le domicile familial pour vivre dans un milieu
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résidentiel. Aucun critére n’a été établi quant au type de milieu résidentiel, permettant ainsi
d’accueillir une diversité de situations d’habitation. Les critéres d’exclusion étaient : habiter chez
un membre de la famille ou ne pas répondre aux critéres d’inclusion. Le consentement libre et
éclairé de chaque personne participante constituait une condition essentielle a leur participation.

Un formulaire de consentement adapté a été remis et expliqué avant la tenue de I’entretien.

Recrutement et échantillon

Le recrutement s’est déroulé selon trois stratégies complémentaires. D’abord, une
annonce publique a été diffusée sur la page Facebook de la Chaire Autodétermination et
Handicap et partagée par des organismes partenaires ceuvrant dans le domaine de 1’habitation.
Ensuite, un courriel d’information accompagné d’une fiche descriptive a été distribuée a
différents milieux résidentiels situés dans un centre urbain, semi-urbain et rural du Québec (Ruel
et al., 2018). Finalement, a la fin de leur entretien, les personnes participantes étaient invitées a
transmettre les détails de la recherche a leur entourage. Les personnes intéressées pouvaient
contacter directement 1’équipe scientifique pour obtenir de I’information supplémentaire et
manifester leur intérét.

La participation était sur une base volontaire. Au total, 16 personnes ayant une DI ont
participé a cette recherche. L’échantillon présente une diversité d’ages, s’échelonnant de 25 a 48
ans, et une répartition relativement équilibrée entre hommes et femmes. La majorité des
personnes participantes vivent en appartements supervisés, reflétant une réalité résidentielle
répandue au Québec pour les personnes ayant une DI. L’échantillon inclut également quelques-
unes résidant en appartements avec soutien externe. Les entretiens se sont déroulés en personne, a
I’exception d’un réalisé en visioconférence. Le tableau détaillé présentant les caractéristiques des

participantes et participants se trouve a I’ Appendice A.

Collecte de données
Des entretiens semi-dirigés ont permis de recueillir les témoignages des personnes
participantes sur leur vécu résidentiel. Le déroulement des entretiens et les adaptations

méthodologiques mises en place pour favoriser la participation sont exposeés.



25

Entretiens semi-structurés et adaptations

Les données ont été recueillies par le biais d’entretiens semi-dirigés individuels.
L’entretien semi-dirigé est constitué¢ d’interactions souples guidées par le rythme et le contenu
des échanges entre le membre de 1’équipe de recherche et la personne interviewée. Savoie-Zajc
(2009) décrit cet instrument comme « une interaction verbale entre des personnes qui s’engagent
volontairement dans pareille relation afin de partager un savoir d’expertise, et ce, pour mieux
dégager conjointement une compréhension d’un phénomene d’intérét pour les personnes en
présence » (p. 339). Il permet ainsi de construire une compréhension commune du sens et des
perspectives des personnes participantes par rapport aux thématiques a 1’étude (Guillemette et
Boisvert, 2003; Savoie-Zajc, 2009). Les spécificités de cet outil s’adaptent aux caractéristiques de
la déficience intellectuelle et favorisent I’émergence d’une compréhension approfondie de la
question a I’étude. L’entretien semi-dirigé repose sur des questions ouvertes stimulant la
coconstruction d’un récit narratif et descriptif, permettant un acces direct aux représentations, aux
sentiments, aux pensées, aux intentions et aux savoirs expérientiels de la personne (Savoie-Zajc,
2009).

Les entretiens ont abordé plusieurs dimensions de I’expérience résidentielle : la vie
quotidienne dans le milieu de vie, les choix et les décisions, le soutien regu ainsi que les relations
entretenues avec le voisinage ou les colocataires et le personnel de soutien (voir Appendice B).
La durée approximative était de 60 minutes, avec une flexibilité permettant d’adapter la rencontre
au rythme de chaque personne. Le lieu des entretiens a été déterminé par les personnes
participantes, la majorité ayant opté pour leur milieu de vie. Les entretiens ont été enregistrés sur
support audio avec le consentement préalable, puis transcrits intégralement sous forme de
verbatim. Lorsque souhaité, du personnel intervenant pouvait étre présent pour reformuler des
questions, traduire la pensée de la personne et offrir un soutien émotionnel favorisant la mise en
confiance.

Compte tenu des particularités cognitives des personnes ayant une DI, la démarche
d’entretien a été adaptée a leur niveau de littératie afin de maximiser leur participation (Ruel et
Allaire, 2018). L’entretien semi-dirigé permet de faire appel a une multitude de stratégies pour

¢laborer un récit cohérent et unique sur la réalité vécue (Guillemette et Boisvert, 2003).
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Concretement, les questions posées utilisaient un vocabulaire accessible et des phrases courtes.
Des reformulations et des paraphrases étaient proposées pour vérifier la compréhension mutuelle.
Des exemples concrets étaient fournis pour clarifier les questions plus abstraites. Le dessin a
parfois été utilisé pour faciliter I’expression et clarifier certains aspects lors de I’entretien. Cette
stratégie a permis de déméler I’historique résidentiel en créant une représentation visuelle sous la
forme d’une ligne du temps ou de structurer la pensée a I’aide de pictogrammes. Ces

représentations ont servi d’appui pour approfondir les échanges sans contribuer a I’analyse.

Analyse des données
L’analyse par questionnement analytique a été employée pour explorer les données a
partir des cadres théoriques mobilisés, notamment le modéele écologique de Bronfenbrenner

(1979). La méthode et le processus d’analyse sont détaillées dans les paragraphes suivants.

Présentation de I’analyse par questionnement analytique

Les entretiens ont été enregistrés et transcrits intégralement en verbatim, puis analysés a
I’aide de la stratégie d’analyse par questionnement analytique (Paillé et Mucchielli, 2021). Cette
méthode se distingue de I’analyse thématique par sa logique investigatrice, car plutot que de créer
des catégories émergentes a partir des données, elle pose des questions au corpus et y répond de
maniére progressive et itérative. Selon Paillé et Mucchielli (2021), le principe directeur de cette
approche se résume en bonne partie a poser de nouvelles questions, car : « une nouvelle question
suppose certaines réponses » (p. 249). L’analyse par questionnement analytique repose sur la
construction d’un canevas investigatif, c’est-a-dire un ensemble structuré de questions et de sous-
questions qui opérationnalisent le regard interrogatif porté sur les données. Ce canevas évolue au
fur et a mesure que I’analyse progresse, se précisant et se subdivisant en fonction des éléments de
réponse qui émergent du corpus.

Cette stratégie d’analyse est particuliérement compatible avec la démarche de recherche
qualitative, car elle permet de rester en dialogue constant avec 1’expérience vécue des personnes
participantes. L’objectif est de décrire ce que les personnes ayant une DI mentionnent en réponse

aux questions de recherche, en respectant la perspective qu’elles ont elles-mémes exprimée. Le
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processus est rigoureux, impliquant des allers-retours constants entre le corpus et le canevas
investigatif pour s’assurer que les réponses formulées demeurent fideles aux témoignages

recueillis.

Processus d’analyse

Le processus d’analyse s’est déroulé en plusieurs étapes. D’abord, les entretiens transcrits
ont fait I’objet de lectures répétées afin de se familiariser avec le contenu qui forme le corpus. Un
canevas investigatif initial a ensuite été ¢laboré a partir des objectifs de recherche et des cadres
théoriques mobilisés. Ce canevas était organisé selon les niveaux écosystémiques du modele de
Bronfenbrenner (1979), permettant d’interroger systématiquement chaque niveau de
I’environnement résidentiel (voir Appendice C). Le logiciel NVivo a été utilisé comme outil pour
soutenir I’organisation du corpus, afin de regrouper les verbatims en fonction des questions du
canevas investigatif. Les verbatims pertinents ont été extraits et organisés selon les questions
analytiques correspondantes.

Au fil de ’analyse, le canevas investigatif a évolué pour intégrer de nouvelles questions
émergentes. Lorsqu’un premier niveau de réponse était obtenu, celui-ci était converti en
questions plus précises permettant d’approfondir 1’analyse. Cette démarche itérative s’est
poursuivie jusqu’a ce que les réponses aux questions du canevas soient suffisamment détaillées et
nuancées (voir Appendice D). Les réponses ont été rédigées sous forme d’énoncés descriptifs, de
constats et de syntheses reflétant fidelement 1’expérience vécue rapportée par les seize personnes
participantes. Le processus d’analyse a fait I’objet de révisions successives afin de vérifier la
cohérence entre les réponses formulées et les données empiriques, assurant ainsi la validité de

I’interprétation proposée.

Considérations éthiques
Ce mémoire a obtenu une certification éthique du Comité éthique de la recherche de
I’Université du Québec a Trois-Riviéres (certificat numéro CERPPE-23-30-07.03).
Le consentement libre et éclairé a été obtenu de chaque personne participante avant le

début de I’entretien. Le formulaire de consentement était présenté selon les principes du Facile a
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lire et 2 comprendre (Ruel et al., 2018). Des explications orales ont été fournies pour s’assurer de
la compréhension compléte des objectifs de la recherche, de la nature de la participation, du droit

de retrait sans préjudice et des mesures de confidentialité.

Critéres de rigueur

La rigueur de cette recherche qualitative a été assurée tout au long du processus selon les
critéres de Lincoln et Guba (1985).

La crédibilité des interprétations a été renforcée par I’utilisation de verbatims abondants
dans la présentation des résultats et par des révisions régulieres avec la direction de recherche.
L’approche par questionnement analytique a favorisé une posture descriptive permettant de rester
pres de I’expérience rapportée par les personnes participantes.

Des descriptions riches des contextes résidentiels et des caractéristiques des personnes
(Appendice A) favorisent la transférabilité des constats conceptuels identifiés. Bien que les
expériences vécues individuelles demeurent uniques, les processus écosystémiques observés
peuvent éclairer d’autres contextes résidentiels similaires. L’organisation écosystémique des
résultats facilite cette comparaison.

La fiabilité du processus d’analyse repose sur une documentation systématique de la
démarche. Le canevas investigatif (Appendice C) et sa représentation schématique (Appendice
D) offrent une piste décisionnelle claire. L’organisation dans NVivo a permis de maintenir la
tracabilité entre les verbatims et les réponses analytiques formulées.

Finalement, la confirmabilité a ét¢ assurée par un processus réflexif documenté dans un
journal de recherche, permettant de consigner les décisions méthodologiques et les
questionnements émergents tout au long de ’analyse. Cette démarche démontre que les constats
présentés découlent des expériences rapportées par les personnes participantes.

Le chapitre suivant présente les résultats issus de la démarche d’analyse, organisés selon

trois dimensions reflétant I’expérience résidentielle des personnes participantes.



Résultats



Ce chapitre présente les résultats des entretiens menés aupres de seize personnes ayant
une DI vivant en milieu résidentiel au Québec. Les résultats sont organisés selon trois dimensions
qui suivent une logique structurée : La personne et sa trajectoire de vie, qui porte sur le parcours
d’apprentissage, les habiletés, les besoins, les occupations et les aspirations ; La vie quotidienne
en milieu résidentiel, qui décrit le cadre de vie, les relations de cohabitation, le réle des proches et
du personnel de soutien résidentiel, ainsi que les outils mobilisés ; et L’environnement
organisationnel et sociétal, qui examine la gestion administrative, les services externes et les

obstacles sociétaux.

La personne et sa trajectoire de vie
Les personnes rencontrées arrivent dans leur milieu résidentiel avec une histoire, des
compétences et des aspirations qui leur sont propres. Ce qui suit expose qui elles sont, ce qu’elles
maitrisent, ce qu’elles traversent et ce vers quoi elles se projettent. C’est la personne dans sa

trajectoire résidentielle.

Les apprentissages a la vie résidentielle

Vivre dans son propre chez-soi s’apprend. Les personnes rencontrées ont développé leurs
compétences résidentielles grace a trois voies : les programmes formels de préparation a la vie en
appartement, les apprentissages au sein du milieu familial, et les apprentissages réalisés
directement dans le contexte résidentiel. Pour certaines d’entre elles, ces voies se sont succédées,

pour d’autres, elles se sont entremélées.

Plusieurs personnes ont bénéficié de formations structurées offertes par des
établissements scolaires. Ces programmes abordaient des thématiques liées a la vie résidentielle :
cuisine, budget, entretien ménager, communication. L’ une des personnes rencontrées décrit son
expérience :

PDIO1 : On avait des cours a [nom d’un établissement de formation]. C’est grace a eux
qu’on a pu apprendre a vivre en appartement. On a appris a faire la cuisine, gérer un
budget, faire I’entretien de sa maison et savoir comment parler avec les gens.
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Les modalités variaient d’un programme a 1’autre. Certains offraient des cours
hebdomadaires réguliers, d’autres des ateliers tenus directement dans les espaces communautaires
du milieu résidentiel. Une personne rencontrée décrit une expérience d’immersion a la vie en
appartement dans le cadre scolaire :

PDIO9 : J’ai fait un programme pour essayer de vivre en appartement. J’ai couché dans un
appartement et ils [personnel scolaire] montraient comment faire une liste d’épicerie pour
commander, et ce qu’il fallait faire en général dans un appartement : les tiches, le ménage,
la bouffe.

Chercheur : Tu as essay¢ la vie en appartement avec 1’école ?

PDIO9 : Ben oui, j’ai passé une fin de semaine en appartement. Je suis arrivé le jeudi et je
suis reparti le dimanche.

Une autre mentionne avoir suivi un « plan d’intervention pour moi, fait pour mon
appartement » (PDI03) :

Chercheur : Comment es-tu préparé a vivre en appartement ?

PDIO3 : J’ai fait mon plan d’intervention a 1’école pour apprendre sur la vie en
appartement.

Chercheur : Qu’est-ce que tu as appris avec ton plan d’intervention a I’école ?
PDIO3 : J’ai appris le ménage, a ne pas faire de bruit dans un appartement.

Avant méme d’accéder a leur propre logement, plusieurs personnes avaient déja acquis
des compétences domestiques en participant aux taches de leur milieu familial. Certaines d’entre
elles témoignent d’une implication active et soutenue :

PDIO7 : J’avais déja acquis beaucoup d’autonomie [avant d’emménager], parce que chez
mes parents, je les aidais beaucoup. Je les aidais beaucoup, faque juste ¢a en partant,
J’avais acquis beaucoup, mais j’avais encore des choses a travailler, des choses que j’avais
encore de la misere.

Chercheur : Pis qu’est-ce que tu les aidais a faire ?

PDIO7 : Chez mes parents, je les aidais beaucoup. C’est moi qui mettais la table,
ramassais la table et je défaisais le lave-vaisselle. J’avais commencé a apprendre a faire
mon lavage par moi-méme, mais j’avais quelques difficultés.

Une des personnes rencontrées raconte que la participation aux taches s’inscrivait dans
une routine réguliere, puisque celle-ci aidait sa mere qui tenait une garderie : « Pendant qu’elle
s’occupait des enfants, moi je faisais le repas pour le diner » (PDI09). D’autres encore ont appris

des techniques spécifiques directement transmises par leurs parents, comme le tri du linge.
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Le niveau de préparation varie d’une personne a I’autre. Certaines ont eu peu d’occasions
de développer leurs habiletés dans leur maison familiale. Pour quelques-unes, la famille a pris le

relais en début de parcours résidentiel.

Les apprentissages se consolident aussi dans le milieu de vie, parfois de fagon progressive
et naturelle. Une personne participante décrit ce processus : « ¢a s’est fait comme avec le temps,
je me suis habitué¢ graduellement [a la vie dans mon appartement]. Naturellement, mais
graduellement. A un moment donné, j’étais correct » (PDI0S). Une autre avait déja vécu seule en
appartement avant sa situation actuelle, cette premiére expérience lui avait appris qu’il fallait :

« se débrouiller par nous-mémes » (PDI06). Elle reconnait ne pas avoir été préte a 1’époque, mais
retient que ce vécu antérieur a contribué a son développement :

PDIO6 : Quand j’étais tout jeune, je restais encore chez mes parents, je ne savais pas
comment faire ma propre bouffe, je ne savais pas. Je n’étais pas capable, tu comprends,
mais la [aujourd’hui], je suis plus adulte. C’est comme dans la vie d’appartement, j’ai
appris avant de venir ici. Quand on est plus jeune, on ne sait pas comment ¢a se passe
dans la vie générale.

Une personne participante raconte un parcours résidentiel plus structuré, passant plusieurs
étapes de vie dans diverses structures résidentielles institutionnelles. Elle mentionne avoir
d’abord vécues « en famille d’accueil de la DPJ [protection de la jeunesse] », puis avoir
« transitionné vers une famille d’accueil du CRDI [Centre de réadaptation en déficience
intellectuelle] », avant de s’installer en appartement supervisé. Elle décrit I’accompagnement recu
en ressource de type familial (RTF) :

PDI16 : IlIs [responsables de la RTF] te montrent vraiment comment faire la cuisine, faire
le lavage, comment entretenir une bonne hygiéne. Ca développe ton autonomie. Ils te
trouvent quelque chose a faire, que tu ailles a I’école, que tu fasses du bénévolat, que tu
aies des bonnes relations.

Cette dernicre ajoute que les responsables de la ressource « te montrent un peu comme un
professeur, tout simplement ». Elle dit aujourd’hui : « ¢a me fait une grande force, je suis fiere de

ce que je suis » (PDI16).
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L’entraide apparait également comme une modalité d’apprentissage. Une personne
rencontrée mentionne avoir fait des cours de cuisine avec une voisine a son arrivée : « Des fois,
on cuisine encore ensemble » (PDI12). D’autres ont appris avec le soutien du personnel ou de
leur famille aprés leur emménagement. Ces apprentissages ne s’arrétent pas, ils se poursuivent

dans le quotidien résidentiel, au fil des défis et des ajustements.

Au-dela des apprentissages techniques, certaines personnes portent aussi un vécu
antérieur marqué par des expériences difficiles qui font partie de qui elles sont aujourd’hui :

PDII11 : C’est ¢a, j’ai vécu ben des affaires difficiles, ¢’est dans ma téte a moi [...] c’est
passé, mais ¢a fait partie de moi [...] je me dis : « j’ai fait mon choix, j’ai fait un choix de
vivre, mon choix est fait ». C’est comme un deuil, vivre comme ¢a, mais c’est toujours la.

Les habiletés
La vie résidentielle exige un éventail d’habiletés. Les personnes rencontrées décrivent
trois grandes catégories dans leur quotidien : les habiletés relatives aux activités quotidiennes et

domestiques (AVQ et AVD), sociales et d’autorégulation.

Les habiletés domestiques occupent une place importante dans les témoignages.
L’entretien ménager, la vaisselle, le ménage et le lavage reviennent régulicrement comme une
responsabilité centrale. Une personne décrit sa routine : « Je fais la vaisselle comme en fin de
semaine, je fais mon lavage... le ménage, tout I’intérieur... I’époussetage aussi, laver les vitres...
Je fais le lit aussi » (PDI03). L’ importance de la propreté est soulignée avec insistance. Interrogée
sur les conseils a donner a quelqu’un qui souhaite vivre en appartement, une personne
participante répond sans hésiter : « Le ménage. On fait le ménage a tous les jours » (PDI12).
Certaines taches demeurent toutefois un défi continu, telles que le lavage, la gestion des aliments
périmés et 1’utilisation des couteaux.

La cuisine est une autre habileté considérée comme essentielle par les personnes
rencontrées. Plusieurs personnes décrivent ce qu’elles préparent au quotidien :

PDIO3 : [...] La cuisine, je fais des patés chinois, des pizzas, je vais a I’épicerie avec mes
parents pour I’appartement. Moi, je fais mon déjeuner, mon diner et mon souper.
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D’autres mentionnent des préparations plus simples comme « faire des ceufs, faire du
Kraft Dinner, faire cuire des pates ou des nouilles » (PDI06). Quelques personnes expliquent
avoir di apprendre des aptitudes spécifiques en lien avec la cuisine comme la cuisson de la
viande, le calcul des portions et la planification du menu hebdomadaire. Une personne souligne
avoir appris a « faire de la nourriture par moi-méme pour que j’arréte d’aller au resto » (PDI16).
Pour d’autres, la cuisine demeure un apprentissage en cours.

Les personnes rencontrées mentionnent que la gestion budgétaire est également une
habileté nécessaire. Faire 1’épicerie, établir un budget, éviter les achats impulsifs sont identifiés
comme des exigences concrétes de la vie résidentielle. Une personne décrit 1’effort que cela
représente :

PDI16 : Que je fasse une bonne épicerie, faire une bonne épicerie quand je regois mon
argent [du Curateur public], que je ne fasse pas d’achats compulsifs pour essayer
d’économiser.

Une autre reconnait ses difficultés avec les dépenses aux restaurants, et une autre
mentionne avoir de la difficulté avec la gestion du réfrigérateur : « Les affaires périmées, j’ai de
la misere. Des fois, c’est trop dégoutant » (PDI14). Une personne mentionne aussi que prendre
soin de son hygiene personnelle fait partie de ’ensemble des compétences a développer.
Plusieurs résument cette dimension domestique par la notion de débrouillardise : « Prépare-toi a
étre autonome... tu dois étre autonome » (PDI04), ou encore : « Moi, je suis tres débrouillarde.

Faque dans mes temps libres, je vais faire mes commissions » (PDI13).

Pour certaines personnes, les habiletés sociales occupent une place tout aussi importante
que les aptitudes a la vie domestique et quotidienne. Le respect constitue la premiere habileté
mentionnée :

PDIOI : Parce que le but, ce n’est pas de se faire des ennemis, c’est de se faire des amis.
C’est de respecter les voisins, de respecter les gens, de se respecter nous-mémes aussi.
C’est d’avoir du fun, d’avoir une belle mixité sociale avec les autres. C’est d’avoir du
plaisir, de partager, de vivre des belles choses.

Le respect se manifeste par des comportements concrets. Une personne explique que « la

violence, ce n’est pas toléré. Le [mauvais] langage aussi, pis les gros mots aussi » (PDI03). Une
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autre souligne I’importance de « respecter les autres, la vie privée des autres » (PDI14), précisant
qu’elle a appris a se « méler de mes affaires » (PDI14). Certaines ont di apprendre a ajuster leurs
comportements afin de respecter les normes de vie en communauté et prendre conscience des
impacts de leurs actions sur autrui.

Savoir établir des limites est une autre habilet¢ mentionnée. Une personne décrit comment
elle a appris a mettre fin a un appel téléphonique avec son frére lorsque la conversation devenait
trop envahissante :

PDI11 : [Termine I’appel téléphonique] J’ai mis un terme la-dessus. J’ai mis un terme [a
I’appel] avec mon frére, j’ai dit : « rappelle-moi plus tard, ¢’est ben correct ».

Chercheur : Bon, ¢a t’arrive-tu souvent qu’il faut que tu mettes des limites de méme [avec
ton frere] ?

PDI11 : Ben oui, parce que sinon ¢a finit pu apres.

Chercheur : Avant [de vivre en appartement supervis¢] est-ce que tu étais capable de
mettre des limites comme ¢a ? De dire non ?

PDII11 : Ben des fois oui, des fois non, ¢a dépend.

Chercheur : Ca se pratique ?

PDII11 : Ca se pratique un peu.

Une autre personne décrit avoir dii apprendre a équilibrer sa relation amoureuse et ses
amitiés : « c’est 50-50, que j’ai le droit de voir mes amis » (PDI09). La compréhension du
consentement est également mentionnée comme un apprentissage réalisé¢ dans le contexte
résidentiel : « c’est le consentement. Faque si le cceur, la téte et I’esprit ne sont pas en
communication, il faut dire non et, si c’est non, il faut I’accepter » (PDIOS).

La gestion des émotions dans les interactions quotidiennes représente un défi pour
plusieurs. Une personne décrit ses efforts :

PDIII : Quand les fils se touchent, [je] deviens une tornade [d’émotions]. J’essaye de ne
pas me chicaner, j’essaye de ne pas crier, de ne pas parler trop fort. Mais, des fois, [avec
les autres] on se dispute un peu [...] j’essaye de pas crier, mais penser a d’autres choses.

Une autre reconnait que les émotions peuvent prendre trop de place et influencer ses
actions au point de regretter certains gestes ou paroles. Ainsi, I’entretien des relations
interpersonnelles demeure pour certaines un défi persistant, bien au-dela de la gestion de leur

milieu de vie :
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PDI16 : Mon prochain défi pour acquérir plus d’autonomie [en appartement], moi ¢a
serait vraiment d’étre plus comme compréhensible dans mes relations, arréter de flusher
les gens pour rien, d’étre capable de communiquer, d’aller régler des conflits par moi-
méme, d’étre plus patiente, parce que j’ai beaucoup de la misére a entretenir des relations
[...]

Chercheur : Si je comprends bien ce que tu dis, selon toi, il y a I’aspect de la gestion dans
ton appartement, ¢a s’est acquis, mais tout ce qui est autour [la vie sociale et
communautaire], c’est plus ¢a le défi ?

PDI16 : Oui, pis oui, pis comme c’est plus au niveau des relations. J’ai de la misere a me
faire des amis, je prends pas toujours des bonnes décisions, ¢a aussi je dois faire attention,
mais tsé, je me connais. Je me connais dans mes relations pis dans tout ce qui est
émotions, j’ai pas assez d’autonomie, je suis encore un peu immature, j’ai de la misere a
entretenir des relations pis il faut que je sois plus autonome la-dessus, que je sois plus
mature.

Les personnes participantes décrivent des habiletés d’autorégulation qui touchent autant la
reconnaissance de leurs besoins que la mise en place de stratégies pour y répondre :

PDIO7 : C’est moi qui lui [personne intervenante] ai demandé, parce que je lui ai dit que
j’avais un probléme avec mes clés, je les oublie tout le temps. Faque 14, je lui ai demandé
si elle avait un truc [pour régler mon probléme avec mes clés].

Une autre sait précisément a qui s’adresser selon ses besoins : « Quand j’ai des questions,
je sais ou appeler, je sais le numéro de mon intervenant par cceur » (PDI16). En situation de
surcharge émotionnelle, certaines ont développé des stratégies concretes : sortir de I’appartement,
demander de 1’aide au personnel, créer de 1’espace personnel de retour au calme.

La capacité a s’adapter aux changements et aux imprévus est également identifiée comme
un défi réel en contexte résidentiel. L’une des personnes rencontrées résume ainsi son
expérience : « Beaucoup de changements » (PDI11). Plusieurs mentionnent aussi devoir préter
une attention particuliere a la gestion de leurs habitudes de vie. L’une d’elles raconte ses
difficultés avec la routine du sommeil :

PDIO3 : Ca c’est hier [en montrant les données inscrites sur 1’appareil pour 1’apnée du
sommeil]. J’avais 4h39 et sommeil, mais c’est pas assez.

Chercheur : Parce que tu t’es couché tard ?

PDIO3 : Je me suis couché tard hier.

Chercheur : Qu’est-ce que tu as fait hier?

PDIO03 : J’ai écouté la télévision. J’écoute trop la télévision c’est pour ¢a que je me couche
tard [...]
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Chercheur : Mais pourquoi hier soir tu t’es couché tard ?

PDIO3 : Mais j’écoute trop. Mais ma meére le dit souvent que je ne devrais pas écouter la
TV.

Chercheur : Toi, tu trouves que tu 1’écoutes trop?

PDIO3 : Ouais. J’écoute ma musique aussi.

Chercheur : Okay, ouais je comprends. La routine de ton sommeil c’est important, mais
c’est plus difficile c’est ¢a ?

PDIO3 : QOuais, c’est¢a [...]

Chercheur : Pis a part ¢a, y a-t-il d’autres choses qui sont difficiles ?

PDIO3 : Ouais, pas se coucher la.

Chercheur : La routine d’aller se coucher, c’est facile ?

PDIO3 : Ouais. Faut juste y aller. 1h du matin, c’est [trop] tard aussi.

Chercheur : C’est tard aussi. Ca t’arrive ¢a?

PDIO3 : Ouais. J’écoutais la TV, mais je me suis endormi dans mon divan.

Chercheur : Tu t’es endormi dans le divan ?

PDIO3 : Ouais, j’étais fatigué.

Celle-ci mentionne également devoir faire attention a sa consommation d’alcool : « Ca
demande moins de cochonneries [...] moins d’orangeade, le vodka jus d’orange, ca c’est plus
[quand je suis] sur le party » (PDIO3). Elle souligne également I’importance de la sécurité dans
ses prises de décision et son jugement : « C’est pour la sécurité. Si ¢’est un inconnu, on n’invite
pas [la] personne. Si c’est des amis, on peut inviter [...] C’est plus sécuritaire » (PDI03).

D’autres racontent leurs efforts pour ajuster leurs habitudes alimentaires. L’une d’entre
elles mentionne : « Il faut que je fasse attention a ce que je mange » (PDI06), en reconnaissant
« Je fais attention, mais je suis un bon mangeur » (PDI06). Une autre explique qu’elle tente de
diversifier son alimentation : « J’aime ben les pates [...] Je mange pas mal de pate et j’essaie d’en

manger moins [...] C’est moins bon pour la santé. J’essaie de me faire d’autres repas » (PDI14).

Les besoins et vulnérabilités
La vie résidentielle n’est pas qu’un ensemble de compétences a maitriser. Plusieurs
personnes rencontrées décrivent des besoins et des vulnérabilités qui teintent leur quotidien et

influencent leur capacité a habiter chez soi.

L’anxiété est identifiée comme un défi central. Une personne répond qu’une de ses

difficultés principales au quotidien est : « Me gérer quand je suis anxieuse » (PDI02). Elle recoit
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du soutien de ses proches et du personnel pour y faire face. Une autre décrit I’impact de I’anxiété

sur son fonctionnement quotidien :

PDI16 : Quand tu vis de I’anxiété, ¢ca prend tellement de place dans ta téte [...] parce que
genre des fois, avec mon anxiété, j’ai I’impression que j’envahis d’autres personnes.
Exemple, ce qui est plate avec 1’anxiété, c¢’est que tu vas beaucoup vivre sous le coup de
I’émotion, tu vas prendre des décisions sous le coup de 1’émotion, alors que c’est pas ¢a
que je devrais faire.

L’isolement est également présent dans les témoignages. Une personne confie se sentir
seule dans son milieu de vie, malgré la présence d’autres résidentes et résidents autour d’elle :

PDIO3 : Je me sens seul ici.

Chercheur : Tu te sens seul ici ?

PDIO3 : Oui.

Chercheur : Pourtant tu as dit tantot qu’il y avait plein de gens autour, mais tu te sens seul
quand méme ?

PDIO3 : Oui.

Chercheur : Comment ¢a ?

PDIO3 : Je m’isole beaucoup.

La proximité physique ne comble pas nécessairement le besoin de connexion sociale. Etre

entouré n’efface pas la solitude.

Les difficultés d’adaptation sont un autre défi mentionné. L’arrivée dans un nouveau
milieu résidentiel peut étre une expérience déstabilisante, méme pour une personne qui se sentait
préte. Une personne rencontrée décrit les premicres semaines dans son appartement :

PDIO7 : Ca a été long [m’adapter], ca m’a pris des semaines a m’adapter avant
d’aménager ici. Ca m’a pris du temps avant de vraiment franchir le pas d’aménager ici,
mais dormir ici, ¢’était pas facile [...] Ouais, c’est un gros changement, c’est beaucoup
dans ma téte. On dirait que le déclic, je I’avais pas encore fait. C’est comme si j’étais pas
encore prét a franchir le premier pas. Ca a été long au début.

Le changement d’environnement peut aussi entrainer une perte temporaire de certains
acquis. Une personne explique, par exemple, avoir dii réapprendre a utiliser une laveuse

différente de celle qu’elle connaissait.
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Les occupations quotidiennes
Au-dela des taches domestiques, les personnes participantes meénent des vies remplies et
sont engagées dans diverses activités. Le travail, le bénévolat et les loisirs structurent et occupent

une place significative dans leur expérience résidentielle.

La majorité des personnes participantes occupent un emploi ou réalisent un stage
professionnel, souvent dans des organismes ou des entreprises adaptées. Plusieurs occupent le
méme emploi depuis de nombreuses années, certaines depuis plus d’une décennie. L’une d’entre
elles décrit son parcours avec fierté : « Je travaille pour [nom d’une entreprise] depuis 14 ans [...]
je fais du soudage, de la presse [plieuse], ’assemblage de piéces, la couture, un peu de tout. Je
me promene un petit peu partout dans la shop » (PDI09). Une autre décrit son poste a I’hopital :

PDIOS : [Je travaille] a [nom de la ville], a I’hopital, dans le sous-sol. Le déchiquetage de
papier confidentiel, les papiers collants qu’il y a des noms dessus, les papiers noirs, les
papiers bruns [...] je ne peux pas aller dans la grosse machine déchiqueteuse, parce que je
suis en chaise roulante. Alors, je clean, je clean les papiers confidentiels. C’est stir que
c’est pay€, mais en autant que ce soit payé, moi ¢a me va.

D’autres travaillent dans des centres de recyclage ou de tri. Certaines effectuent des stages
ou elles contribuent directement a des causes sociales :

PDIOS : Le vendredi, je suis comme en stage a la [nom d’un organisme] [...] on fait du
triage [alimentaire]. Des fois des fraises ou on coupe des bananes, ou on coupe des
carottes. On épluche des carottes. Des fois on transvide dans d’autres pots des sauces pour
que ¢a soit plus conservé [...] C’est pour les personnes qui en ont le plus besoin.

Plusieurs personnes s’engagent aussi dans des activités bénévoles. L’une d’entre elles se
décrit ainsi dans ses propres mots : « J habite en appartement, je vis avec une déficience
intellectuelle 1égere. Je travaille, j’ai un copain, je vais a des organismes communautaires, je fais
du bénévolat » (PDI02). Une autre accueille des patients a I’hopital : « j’accueille les gens a

I’urgence, je vais les porter a leurs rendez-vous, pis ¢’est le fun » (PDI16).

Les loisirs et les activités sportives occupent également une place importante. Natation,

soccer, athlétisme, karaté, quilles, golf, ski de fond, guitare, les occupations sont variées et
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souvent réguliéres. Une personne nage avec sa mére depuis plus de quinze ans. Une autre joue
aux quilles depuis 1999. Ces loisirs ne sont pas anecdotiques : ils témoignent d’une vie sociale et
communautaire active, ancrés dans des routines qui donnent du rythme a I’expérience

résidentielle.

Les aspirations et sources de motivation
Habiter chez soi n’est pas un hasard. Derriére chaque parcours résidentiel se trouvent des
aspirations bien réelles comme le désir d’indépendance, la recherche de liberté, 1’anticipation de

I’avenir familial, le besoin de sécurité et I’envie de tisser des liens sociaux.

Pour plusieurs personnes rencontrées, 1’autonomie constitue la motivation centrale. L’une
d’entre elles a dit a sa mere qu’elle voulait « voler de mes propres ailes » (PDI04). Une autre
souhaitait « développer mon autonomie a 100% et étre capable de me débrouiller, et pas toujours
compter sur mes parents » (PDI07). Une autre encore résume sa motivation : « D’étre autonome
dans mes affaires chez-nous. De me lever a I’heure que je veux. D’étre responsable. D’étre seul
surtout » (PDI14). Ce désir d’autonomie s’accompagne parfois d’une tension avec les proches.
Une personne participante décrit la réaction de sa mere a I’annonce de son départ :

PDIO09 : Moi [quand j’ai ét¢ acceptée], j’étais full sur le party, j’étais full contente. Ma
mere, elle était partie faire des commissions. Pis 1a [a son retour], quand j’ai dit la bonne
nouvelle, elle dit : « tu me laisses tomber », et elle a pleuré. Mais j’aimais pas ¢a parce
que moi, je me sentais coincée. C’est pas que j’abandonne ma mere, c’est que moi je veux
vivre ma vie a moi. Je veux avoir mon propre chez moi.

Interrogée sur ce qu’elle dirait aujourd’hui a sa mere, elle répond : « Je dirais merci a ma

mere de m’avoir élevée, de m’avoir donné des bons outils pour habiter en appartement. Pis

qu’elle ne m’a pas abandonnée, c’est que je voulais vivre ma vie » (PDI09).

La liberté est une autre aspiration mentionnée. Pour certaines, le projet résidentiel
représentait une sortie nécessaire d’un contexte familial devenu contraignant. Une personne
décrit ce qu’elle a dit au comité de sélection de son milieu résidentiel :

PDIOS : J’ai dit [au comité de sélection] : « moi, je suis plus capable d’étre a la maison »,
ce n’est pas que je n’étais pas bien, mais j’ai besoin de voir du monde, j’ai besoin de mon
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appart. J’ai dit ce que je ressentais sur le moment, pis I’urgence. J’étouffais quasiment
d’étre tout seul, j’étais tanné de tout ca.

Pour une autre personne participante, le départ était aussi une question de santé : « [...] je
pense que c’est mieux, je vais avoir plus de liberté, parce que mon frére, il a des problémes |...]
je vais avoir plus de repos avec mon appartement. Si on s’¢loigne pas de mon frére, on va étre

tous malades » (PDIOS).

Plusieurs ont aussi intégré dans leur réflexion 1’évolution inévitable de leur situation
familiale. Une personne exprime clairement cette prise de conscience :

PDI0O4 : Je sais que mes parents ne seront pas éternels et que ma sceur a sa propre vie. Elle
est mere de trois enfants, donc sa routine est trés remplie. Je savais ma sceur ne pouvait
étre 1a tout le temps pour moi.

Pour quelques-unes, leurs parents ont joué un réle déterminant dans leur parcours
résidentiel. Leur influence se manifeste de différentes fagons telles que 1’orientation du choix du
milieu, la recherche d’un environnement sécuritaire ou I’encouragement a 1’indépendance. Une
personne mentionne que c’est sa mere qui a orienté le choix de son milieu de vie : « Parce qu’elle
veut que j’habite ici maintenant » (PDI10). Pour d’autres, la sécurité de leur environnement
constitue un ¢lément déterminant, tant pour les parents que pour les personnes elles-mémes.
L’une d’entre elles a quitté un logement antérieur jugé insuffisamment sécuritaire : « C’était
n’importe qui qui habitait 1a-bas » (PDI13). Une autre nomme directement : « La sécurité. Ca

colite moins cher aussi, mais surtout la sécurité » (PDI14).

Le besoin de connexion sociale motive plusieurs personnes participantes a accéder a un
milieu résidentiel. Une personne décrit comment la vie chez ses parents a évolué avec le temps :
« A un moment donné, ¢a vient comme lourd, pesant et tu t’ennuies » (PDI05). Une autre
mentionne directement les relations sociales comme motivation principale de son choix : « Pour
avoir des amis a [nom d’un appartement supervisé], pis rencontrer d’autres personnes » (PDI10).
L’environnement résidentiel est per¢u comme un espace propice au développement de liens

soclaux :
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PDI16 : C’est important d’avoir un bon réseau social, d’avoir des bons amis sur qui
compter, des chums de fille avec qui tu fais des petits partys, avec qui tu sors, juste
comme le fait d’avoir un bon réseau social pour ta santé mentale, c’est bon aussi.

Elle ajoute que les relations ne se limitent pas a la famille : « Il n’y a pas juste ta famille,

il y a les autres autour de toi qu’il faut que tu apprennes a connaitre, monsieur, madame tout le

monde » (PDI16).

La vie quotidienne en milieu résidentiel
Les personnes rencontrées habitent dans des milieux résidentiels qui ont leurs propres
caractéristiques, leurs services, leurs régles et leurs tissus sociaux. Le quotidien résidentiel est

décrit ici de I’intérieur : ce qu’il offre, ce qu’il exige et les personnes qui lui donnent vie.

Les caractéristiques environnementales

Les frontiéres de I’environnement résidentiel s’étendent bien au-dela des murs d’un
appartement. Les personnes rencontrées décrivent qu’un milieu de vie comprend divers éléments
qui faconnent leur quotidien : des espaces personnels et communs, un fonctionnement collectif,

des réglements, des services et des activités.

Une personne décrit avec précision ce que son quartier lui offre : « Je suis proche de tout.
Une personne a pied comme moi doit étre en mesure d’avoir acces a tous les services. J’ai plein
de services : autobus, banque, pharmacie pour mes médicaments, €picerie, Walmart, c’est tout
dans le méme centre commercial » (PDI02). Elle explique avoir méme fait le tour de sa ville pour
s’assurer de la qualité du secteur et évaluer ses besoins :

PDIO2 : Je ne veux pas de quartier a problémes, des quartiers a drogue et tout ¢a. Ici, c’est
un quartier tranquille [...] J’ai fait une sélection avec un coin que j’aimerais aller habiter,
si c’est proche de mon travail, je pourrais le faire a pied [...] Je n’aurais plus besoin de me
réveiller a cinq (5) heures du matin pour prendre 1’autobus.

Plusieurs personnes rencontrées effectuent leur déplacement quotidien a pied ou a vélo.
Pour certaines, cette mobilité est importante : « Dans mes temps libres, moi je suis tres

débrouillarde faque quand j’ai des commissions a faire, je vais faire mes commissions » (PDI13).
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Certains appartements sont aménagés pour répondre a des besoins spécifiques :

PDIO4 : Mon appartement est adapté pour mon fauteuil roulant. J’ai une laveuse et
sécheuse adaptées, un four encastré, le comptoir est de la bonne hauteur et la porte est
automatique. Ca me permet d’étre autonome et de faire mes taches.

Une autre décrit les différentes configurations disponibles dans son immeuble, incluant
des appartements avec des armoires amovibles pour accueillir des personnes en chaise roulante.
Les espaces communs occupent aussi une place significative. Pour une personne qui se décrit
comme solitaire, la salle commune est 1’endroit qu’elle préfére dans son milieu :

Chercheur : Qu’est-ce que t’aimes le plus dans le fait d’habiter ici ?

PDI13 : Qu’il ait une salle commune

Chercheur : Pis pourquoi c’est cet aspect-la que t’aimes le plus ?

PDI13 : Parce qu’il a du monde pis on peut voir le monde, étre avec eux aussi [...] Etre
enfermée, moi je n’aime pas ¢a, j’aime sortir de chez nous.

Certaines personnes décrivent aussi un fonctionnement collectif qui repose sur des taches
et des responsabilités partagées : arroser le jardin, sortir les bacs, nettoyer les comptoirs de la
salle commune, laver les serviettes de la cuisine collective. Un tableau affiché dans certains
milieux indique les responsabilités hebdomadaires : « On a un tableau avec nos noms pis toutes
les taches qu’on a a faire » (PDI13). La distinction entre les responsabilités personnelles et
collectives est bien établie : chaque personne s’occupe de son appartement, tout le monde

s’occupe des espaces communs.

L’une des personnes rencontrées compare son appartement actuel a sa vie en RTF :

PDI16 : Ben RTF, c’est que tu es toujours accompagné de quelqu’un, tu as comme une
certaine structure, tu as comme une discipline, tu as une routine qui faut que [tu suives].
Tu ne peux pas choisir ce que tu manges pour souper. Tu as des heures de douche aussi, tu
n’as pas d’heure de coucher quand méme. C’est siir qu’en RTF, nous sommes plusieurs,
on est une famille [...] tu as des réglements méme si on est adulte, méme rendu a 60 ans,
on va toujours avoir des réglements. Je trouve que dans la RTF que j’ai fait, c’était
beaucoup structuré, beaucoup d’encadrement, il y avait de 1’autorité aussi.

A ce sujet, cette derniere ajoute quelques précisions :
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PDI16 : Pis je trouvais que quand tu es en RTF, tu as une liberté, mais pas tant que ¢a,
parce que t’es pas chez toi, tandis qu’en appartement, si tu veux, tu peux te promener
toute nue, tu peux boire de ’alcool, tu peux inviter tes ami.e.s, tu peux manger n’importe
quand, tu peux cuisiner n’importe quoi, tu peux te coucher a I’heure que tu veux, tu es
chez toi. Mais quand que tu es en RTF, tu n’es pas toute seule, il y a d’autres personnes, le
responsable n’a pas le choix de mettre une certaine structure [...] Mais la différence, c’est
que ce n’est pas la méme routine qu’en appartement, c’est pas la méme liberté, le mode
d’encadrement est différent.

Dans les milieux résidentiels, il y a des régles qui encadrent la vie collective. Ces
réglements sont décrits comme une réalité normale du vivre-ensemble par certaines personnes :
«Il'y a des réglements a suivre, c’est bien correct de méme et il faut les respecter » (PDI0S5), tout
en reconnaissant qu’il a fallu une période d’adaptation. Parmi les régles mentionnées : ne pas
faire de bruit excessif, ne pas se promener sans chandail dans les espaces communs, ne pas
cogner chez ses voisins le soir, aviser le personnel du milieu en cas de sortie tardive. Les visites
sont encadrées : « la personne en visite, il faut qu’elle reste dans mon appartement. Elle n’a pas le
droit de se promener n’importe ou » (PDI0OS). Une autre régle interdit les livraisons de nourriture
aprés 22 heure 30. L’interdiction d’avoir des animaux domestiques revient a plusieurs reprises,
elle est comprise, mais difficilement acceptée : « C’est slir qu’au début, je voulais avoir un
animal, mais c’est un réglement général pour tout le monde. Mettons, si j’avais un chien, 1’autre
un chat, I’autre un lapin, ce serait... Le zoo » (PDI05).

Plusieurs personnes participantes établissent un lien entre les réglements et le respect des
autres résidentes et résidents, tout en reconnaissant que certaines regles comportent des
conséquences importantes en cas de non-respect : « Si on ne fait pas le ménage ici, c’est dehors,
dehors de I’appartement. Moi, je le fais, j’€coute les régles » (PDI03).

Cependant, certaines regles ne font pas ’'unanimité :

PDIO7 : On en a eu un [comité des résidentes et résidents] jeudi de la semaine passée. On
s’est fait dire qu’on n’avait pas le droit d’avoir nos cellulaires avec nous autres [dans les
espaces communs)].

Une autre personne exprime son inconfort face a la remise d’une clé de son espace de vie

au personnel intervenant pour des raisons de sécurité :
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PDI16 : Ca [cette mesure de sécurité] venait me déranger, parce que pour moi, ¢’est pas
respecter ma vie privée. C’est comme si quelqu’un rentre, pis il fouille. Oui, ¢’est un
appartement supervisé, mais tu as des droits dans ¢a [...] Parce que pour eux, quand tu as
une déficience intellectuelle, ils voient que tu n’es pas toujours autonome, que tu as des
oublis, faque ils veulent une clé de secours au cas ou il arrivait quelque chose.

Les milieux résidentiels proposent également des activités collectives variées : loisirs,
sorties, soirées cinéma, jeux de société, repas communautaires, ventes de garage, ateliers
éducatifs, comités de loisirs, de jardinage, de cuisine. Une personne décrit avec enthousiasme ce
que son milieu offtre :

PDIO1 : On a des cours de cuisine, on a des cours de budget, on a des formations en tous
genres, sur I’hygieéne, sur apprendre des choses [...] Les professeurs se déplacent, puis il y
a des gens qui viennent nous faire des ateliers aussi, ¢’est vraiment cool.

Certaines activités sont organisées par les membres du personnel de soutien résidentiel,
d’autres sont prises en charge par les résidentes et résidents. Une personne mentionne que c’est
un voisin qui est responsable des soirées cinéma. Une autre décrit les journées de ventes de
garage :

PDIO8 : Des fois les personnes qui vivent ici apportent des choses qui n’ont plus besoin,
mais des fois, c’est d’autres personnes a I’extérieur qui apportent des objets. Apres ¢a, on
les vend ici [...]

Chercheur : Pis c’est vous autres [résidentes et résidents] qui tes en arriere des caisses et
qu’y vendez les objets ?

PDIOS : Oui, mais des fois on demande a [personne intervenante] le cott.

Plusieurs personnes participent aussi a des comités organisés dans leur milieu. L’une
d’entre elles explique comment ces initiatives ont pris forme : « Quand on [résidentes et résident]
a commenceé a habiter en appartement, on a commence a faire des comités de loisirs, jardinage,
cuisine. Ca commencé comme ¢a » (PDIOI). Une personne résume 1’esprit de ces initiatives :

« On est des amis avant tout » (PDI07).
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Les services de soutien résidentiels

Les milieux résidentiels sont des espaces de vie structurés par des services qui soutiennent
la vie quotidienne des personnes qui y habitent. Ces services prennent des formes variées et
visent a accomplir une mission :

PDIO7 : Ben, c’est un organisme. Au début, ¢’était pour aider les parents qui avaient [un
fils ou une fille] comme nous [les résidentes et résidents]. Comme nous, on a une
déficience. Comme moi, j’ai une déficience intellectuelle. Pis on voulait avoir un endroit
ou demeurer, ou rester, développer notre autonomie, étre capable de se débrouiller par
nous-mémes, faire a manger, faire son lavage.

Dans cette optique, le personnel de soutien résidentiel assure une présence réguliére dans
le milieu de vie : « Les intervenants sont tout le temps-1a, ils sont 1a le matin, ils sont 1a I’apres-
midi, ils sont 1a a partir de 17 heures jusqu’a 21 heures le soir. On a beaucoup d’encadrement, on
a beaucoup de loisirs, on a du fun avec eux autres, on partage nos vécus » (PDIO1).
L’accompagnement est ainsi structuré dés I’emménagement : « On a commencé a avoir des
ateliers. On a eu des apprentissages. On a eu beaucoup de rencontres avec les fameux
intervenants » (PDIO1). Plusieurs milieux comptent également une personne locataire ressource
qui occupe un logement dans I’immeuble et assure une présence en soirée et la nuit. Son role est
simple : « Elle a le téléphone d’urgence si c’est urgent [...] Elle travaille de nuit, faque si tu as un
probléeme de santé, tu tombes dans les pommes, c’est elle que tu appelles » (PDI13). L’idée que
quelqu’un est toujours disponible revient dans plusieurs témoignages : « Il y a toujours quelqu’un
ici pour m’aider » (PDI13). La locataire ressource intervient aussi pour des préoccupations
personnelles. Une personne raconte avoir traversé une période d’inquiétude par rapport a sa
relation avec sa mere et s’étre tournée vers elle pour obtenir du réconfort.

Le soutien résidentiel ne se limite pas aux urgences. Il y a des visites régulieres dans les
appartements pour effectuer un suivi de la gestion domestique :

Chercheur : Aprés ca, c’est quoi les autres formes d’accompagnement, de services ?
PDI14 : IIs viennent faire le suivi. Vérifier mon frigo, ce qui est bon et pas bon. Mon
armoire, mon congélateur.

Chercheur : IIs viennent ?

PDI14 : Une fois par semaine.
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Certains milieux déploient aussi des services collectifs qui structurent la semaine. Les
cuisines collectives permettent aux résidentes et résidents de cuisiner ensemble et d’avoir des
portions pour leurs repas. Les groupes d’achats de fruits et Iégumes fonctionnent sur un principe
similaire : les personnes achétent, préparent et distribuent équitablement. Ces services sont offerts
par I’organisme. De plus, des personnes bénévoles sont disponibles dans certains milieux pour
accompagner les personnes dans leurs déplacements et leurs activités dans la communauté :

PDIOI : On a des bénévoles aussi qui viennent nous aider [...] mettons j’ai besoin d’aller
a I’épicerie. Moi, j’aime ¢a avoir quelqu’un pour aller magasiner dans le linge. Parce que
moi, des fois, je trouve ¢a dur. Tu sais, je demande a la personne [bénévole] [...] des fois,
on fait des sorties. Des fois, on va [nom d’un lieu touristique], on va [nom d’un lieu
touristique] ou on va [nom d’un musée].

Certaines personnes rencontrées vivent une situation différente des autres, mais
continuent d’avoir des services de soutien résidentiel : « Je suis dans un appartement normal, en
HLM, mais j’ai toujours les services du CRDI. La seule chose ici, c’est que ce n’est pas

supervisé » (PDI16).

Les proches
Les proches occupent une place centrale dans 1’expérience résidentielle des personnes
rencontrées. Leur présence, leurs inquiétudes et les formes de soutien qu’ils offrent fagonnent le

quotidien de manicre concrete et durable.

La transition résidentielle n’affecte pas seulement la personne qui emménage. Pour
plusieurs parents, I’annonce du départ provoque une réaction émotionnelle. Une personne
mentionne que sa mere ¢€tait « fébrile » et hésitante : « Elle avait peur que je ne paye pas mes
loyers. J’ai montré toutes mes capacités » (PDIO1). Avec le temps, les émotions se transforment.
Une autre personne rapporte les mots de sa mere : « Maudit que je suis fiere de ma fille. Elle
prend plus d’autonomie depuis qu’elle est partie [...] je ne veux pas qu’elle revienne a la maison,
j’aurai plus d’intimité avec mon mari ». Pour d’autres, les liens familiaux sont plus distants ou

complexes. L’une d’entre elles définit sa famille autrement : « Moi, ma famille c’est mon chum et
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mon frére » (PDI02). Une autre doit composer avec 1’age avancé de sa grand-meére et la distance

géographique qui compliquent les visites.

Au-dela des réactions initiales, le role des proches se précise avec le temps et varie d’une
personne a 1’autre. Pour plusieurs, la premiére source de soutien est leur mere : « Ma mere est
trés présente et m’aide lorsque j’ai besoin. Elle est la source principale de soutien [...] quand j’ai
besoin de quelque chose, je vais appeler ma mere » (PDI04). Ce soutien prend des formes
multiples comme une présence rassurante, des encouragements ou parfois une insistance. Une
personne raconte que sa mere « pousse pour que j’aille aux activités. Ca, je n’aime pas ¢a »
(PDI03). D’autres décrivent la mobilisation de la famille élargie : « J’avais mes tantes qui me
rassuraient, mes oncles, j’avais un de mes cousins aussi qui était toujours la pour moi [...] on est
une famille soudée » (PDI07).

Pour certaines personnes rencontrées, les gestes de soutien résidentiel sont quasi
quotidiens : « Ma meére vient pratiquement chez moi a tous les jours, mais j’ai congé [de visite]
les mercredis et dimanches » (PDI04). Lors de ces visites, « elle m’apporte mes repas de la
semaine » et elles parlent ensemble (PDI04). D’autres font I’épicerie avec leurs parents, re¢oivent
des repas préparés ou bénéficient d’un service de livraison alimentaire a domicile. Une personne
décrit ce soutien :

PDIO7 : Ben, quand j’ai besoin d’aller a 1’épicerie, j’appelle ma mere, pis je lui demande
st elle veut aller a I’épicerie. Je lui dis : « j’aurais besoin de tel et tel affaire », pis elle me
dit : « oui, justement, il fallait que j’y aille, faque je vais venir te chercher et on va'y
aller ». Je peux compter sur elle pour ¢a ou quand j’ai des rendez-vous, je peux compter
sur elle aussi.

Une personne explique que sa mere administre son budget et 1’aide a évaluer ses
dépenses : « je demande a ma mere : "je peux-tu me permettre Netflix", pis 1a elle regarde dans
mon budget et elle me dit si je peux me le permettre » (PDI09). Une autre décrit le systéme
d’enveloppes mis en place pour répartir les dépenses mensuelles. Des outils sont ainsi parfois
créés par les proches pour soutenir 1’organisation quotidienne : listes affichées sur le
réfrigérateur, aide a la sélection et a I’inscription aux activités. Certaines personnes regoivent de

I’aide pour développer des habiletés spécifiques comme apprendre a cuisiner, a parler aux gens
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ou a faire le ménage. L'une d’elles explique le role de sa mére : « Elle m’a beaucoup aidé au

début » (PDI07), notamment pour le lavage et la préparation des repas.

Lors de la transition résidentielle, certaines personnes bénéficient d’un soutien qui
s’adapte graduellement a leurs besoins. Une de celles rencontrées décrit ses premicres semaines
dans son milieu résidentiel :

PDIO7 : Avec ma mére, on déballait les choses, on placait les choses. Pis tous les jours,
j’allais chez mes parents le soir, je revenais le lendemain, je repartais le soir. C’était
comme ¢a pendant plusieurs semaines. La premiére nuit que j’ai dormi ici, j’ai demand¢ a
ma mere de rester avec moi, elle a dormi avec moi parce que je voulais faciliter la
transition.

Tout au long de cette période, ses parents 1’ont soutenu et rassuré : « Mes parents me
parlaient beaucoup et ils me rassuraient, parce qu’ils me disaient que tout irait bien » (PDI07). Le
soutien émotionnel est une forme de soutien importante. Une personne envoie des messages a sa

belle-mere lorsqu’elle vit de I’anxiété : « Elle m’écoute, elle m’aide le plus possible » (PDI02).

Le personnel de soutien résidentiel
Les membres du personnel de soutien résidentiel occupent une place structurante dans le
quotidien des personnes rencontrées. Leur présence, leur approche et les formes concretes

d’accompagnement fagonnent 1’expérience résidentielle.

Plusieurs personnes rencontrées ont mentionné une posture professionnelle empreinte de
respect qui se traduit par des gestes quotidiens comme prendre rendez-vous plutot que de se
présenter a la porte sans prévenir : « On [équipe de soutien et PDI09] s’appelle, on se donne
rendez-vous : "Ah, c’est le changement de saison, on pourrait vérifier ensemble le tri des
vétements. Quelle date t’irait ? Quelle heure ?" » (PDI09). Pour une autre, c’est la confidentialité
et la discrétion qui importe : « Les intervenants, ils gardent ¢a dans le bureau. Qu’est-ce qui est
dans le bureau reste dans le bureau » (PDI13). L’attention portée a la personne se retrouve aussi

dans I’orientation de I’accompagnement :
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PDIO1 : Les intervenants sont la pour écouter, sont la pour accompagner, sont 1a pour voir
tes projets : « As-tu un défi ? C’est quoi que tu veux réussir ? C’est quoi tes buts ? ». Moi
j’ai grandi avec ¢a et les intervenants n’en reviennent pas de voir mon évolution. Mais, il

n’y a pas juste moi. On est plusieurs locataires.

Le soutien s’ajuste ¢galement aux besoins de chaque personne : « Mes besoins sont plus
légers, j’ai comme moins besoin d’aide. Elle vient faire son bilan a chaque année » (PDI05). Une
autre précise que le personnel « me laisse vivre. Mais si je serais pas assez autonome, ils
viendraient me voir pas mal a chaque semaine » (PDI16). Pour plusieurs, ce soutien prend la
forme de visites mensuelles : « C’est comme une confidente. C’est pas ¢a, mais ¢’est comme une
psychologue pour moi. Je dis tout » (PDI13). Cette flexibilité s’étend aussi au type de situation :
certaines demandent une planification, d’autres nécessitent une réponse immédiate. Avec le
temps, certains membres du personnel développent une connaissance fine de I’individu et de son
rythme : « Des fois, il y en a des intervenants qui le savent. Ils le voient dans mon visage quand
¢a va moins bien » (PDIOS).

Au quotidien, plusieurs personnes sont soutenues pour développer leurs habiletés
domestiques, et cet accompagnement se poursuit dans le temps : « En date d’aujourd’hui, on
m’aide parfois a faire des petits plats. On cuisine ensemble dans mon appartement » (PDI04).
Une autre décrit de maniére générale le role du soutien résidentiel :

PDI16 : Dans le fond, I’intervenant pivot, il va venir chez moi, c’est selon mes besoins, il
va m’aider a cuisiner, m’aider a faire le ménage, a poser une pole de rideaux, il va m’aider
a passer le balai, des petites tdches comme ca.

Le soutien couvre aussi la gestion alimentaire : rotation du congélateur, vérification des
dates de péremption, listes d’épicerie, planification des menus. Des sorties a I’épicerie sont
organisées selon une planification établie a ’avance. Une personne mentionne €¢galement
recevoir du soutien pour ses rendez-vous médicaux et les formulaires gouvernementaux.

Outre le soutien axé sur les taches quotidiennes, le personnel accompagne dans des
situations plus complexes. Une personne a sollicité du soutien a la suite d’une agression :

PDIO09 : Jai parlé a [personnel de soutien]. J’ai dit que je me sentais pas bien. Je me
demandais : « est-ce que je devrais garder ¢a pour moi », « je devrais-tu porter plainte ? ».
J’étais en questionnement et j’avais peur en méme temps. Mais on m’a appuyé |...]
Chercheur : De quelle fagcon [personnel de soutien] t’a accompagné ?
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PDIO9 : Ben, elle m’a écouté et elle m’a dit que je devrais porter plainte, que je devrais
pas laisser passer ca.

De plus, des outils sont mis en place en collaboration, par essais et ajustements : « On
I’avait mis comme ¢a, pis on 1’a essayé. Si on veut ajouter d’autres choses, on peut rajouter »
(PDI09). En ce qui concerne les bris dans un appartement, les résidentes et résidents ont la
responsabilité de signaler le probléme, ensuite le personnel coordonne les réparations : « Si tu le

dis pas, il n’y a aucune personne qui va venir réparer » (PDI11).

La cohabitation
Pour plusieurs personnes rencontrées, vivre avec d’autres est a la fois une source de liens
sociaux et un terrain d’apprentissage. Elles en décrivent autant les liens qui se tissent que les

frictions qui surgissent.

Plusieurs personnes associent directement leur milieu de vie a la présence d’ami.e.s et a
I’entraide possible. Pour I’une d’elles, son environnement résidentiel se résume simplement :
«Ici, Je peux avoir des ami.e.s » (PDI12). Ce qu’elle apprécie le plus, c’est « étre dehors avec
mes ami.e.s » (PDI12). Une autre mentionne pouvoir toujours compter sur son frére qui vit en
colocation (PDI02). Certaines décrivent la cohésion sociale comme une caractéristique de leur
milieu : « On est pas obligé d’€tre les meilleur.e.s ami.e.s du monde mais faut les [résidentes et
résidents] respecter » (PDI14). Interrogée sur les conseils a donner a une nouvelle personne, [’une
d’elles répond :

PDIO7 : Ben, je dirais que cOté intégration, ¢a fait partie de la base. Je lui dirais : « tu vas
bien t’intégrer, parce qu’on est une belle gang et on est soudés, faque la-dessus, il y a
aucun probleme ».

Chercheur : Pis qu’est-ce qui pourrait faciliter cette intégration-1a ? Quelle attitude la
personne devrait-elle avoir pour faciliter la transition ?

PDIO7 : Ben, si la personne nous connait déja en partant, ¢a aide. Les connexions se font
bien dans ce temps-1a, se font vite. Ca aide.
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Connaitre les autres résidentes et résidents avant d’arriver facilite cette intégration. Une
autre décrit I’atmospheére : « Avec tout le monde ¢a va bien, je suis bien, je suis heureuse »

(PDI09).

La vie collective comporte aussi des défis. Les conflits entre résidentes et résidents sont
nommés a plusieurs reprises : « Ce que j’aime le moins. Des fois, ¢’est comme les chicanes, ¢a
c’est moins agréable 1a » (PDI11). Pour certaines personnes, ils font partie du quotidien :

PDIO1 : C’est siir que des fois, il peut y avoir des inconvénients, des petites chicanes ¢a
peut arriver, mais ¢a se régle facilement. Des fois, il peut y avoir des conflits, mais c’est
rare qu’il y ait des conflits.

Une personne rencontrée décrit que ces tensions sont souvent plus présentes au début du
parcours résidentiel (PDI07). Une autre confirme cette évolution :

Chercheur : Y a-t-il des choses qui t’accrochent parfois, des chicanes entre locataires...
PDI12 : Des fois, mais pas tout le temps. Au début, c’était surtout au début que c’était
plus difficile. La, on ne se chicane plus. Au début, c’est pas facile.

Chercheur : Comme si vous avez appris a vivre ensemble.

PDI12 : Oui

Pour certaines, les tensions sociales dans leur milieu de vie sont encore bien présentes au
quotidien :

Chercheur : Et si tu avais une baguette magique et que tu pouvais le pouvoir de changer
quelque chose d’un coup a [appartement supervisé]?
PDI14 : Que tout le monde s’entende bien, qu’il n’y ait plus jamais aucune de chicane ici.

Les commeérages sont également nommés comme source de friction. Plusieurs les
mentionnent parmi les aspects moins appréciés de la vie collective. L’une d’elles raconte la
situation de son immeuble au moment de 1’entretien :

PDIO2 : Je vais parler dans le bloc ce sont les mémeres qui ne se mélent pas de leurs
affaires.

Chercheur : Qu’est-ce que tu veux dire ?

PDIO2 : Il y a une madame en bas de chez nous qui ne se méle pas de ses affaires.
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Vivre en cohabitation avec des personnes ayant des incapacités différentes demande une

adaptation. Plusieurs décrivent la frustration provoquée :

12, ok.

PDI14 : Quand la personne dit quatre fois la méme affaire. Moi, je perds patience. Quand
ca fait dix fois qu’une personne dit la méme affaire, je peux étre un peu moins patient [...]
quand tu as pas le méme mode de fonctionnement, quand tu as pas la méme vivacité
d’esprit sur certains aspects. Des fois, c’est plus dur, parce que je sais que ces personnes-
la seraient capables de faire plus, d’étre plus autonomes, mais elles ont de la misére.
Jessaie de les respecter, de ne pas leur dire : « t’es pas capable de faire ¢a », ¢a revient a
me méler de mes affaires encore.

D’autres personnes décrivent leur inconfort vis-a-vis la vie en grand groupe : « En bas de

Plus que ¢a, non. Quand on est 12 ou 13, les autres sont dans ma bulle. Faut que je sorte.

[...] les cuisines collectives, quand il y a trop de monde, j’y vais pas » (PDI14). La proximité

avec les autres résidentes et résidents peut aussi avoir une dimension émotionnelle difficile a

gérer :

Chercheur : [...] gérer les émotions des autres quand ils se sentent tristes ou fachés, ca
peut-&tre plus difficile. Il y a-tu des fois ou tu sentais qu’ici a [nom appartement
supervisé] c¢’était difficile pour toi ?

PDIOS : La disparition du pere de quelqu’un. C’est récent. La personne était dans la salle
commune et moi j’étais ici [dans mon appartement] et ¢a m’a envahi. [Je] ressens
beaucoup les émotions des autres, voir la réaction de 1’autre... [pause] Je suis une grande
ame que les personnes me disent.

Malgré ces défis, avec le temps, certaines personnes décrivent I’attachement qui peut se

construit malgré les frictions :

PDI16 : Quand tu es en RTF, quand je te dis qu’il faut que tu t’accommodes aux habitudes
de chacun, c’est que chacun a son trait de caractere, ses habitudes de vie [...] C’est dur de
dealer avec ca, parce que un a son humeur, 1’autre a son humeur. C’est dur de dealer avec
¢a, mais avec le temps tu apprends a les connaitre, tu apprends a les amadouer. Tu
t’habitues a eux et tu t’attaches.

Les outils de soutien résidentiel

Les personnes rencontrées mobilisent une variété d’outils pour répondre aux exigences de

leur vie résidentielle. Ces outils touchent autant les taches domestiques et la vie sociale que la

gestion du quotidien.
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Certaines personnes ont aménagé leur espace personnel dés leur arrivée. L'une d’elles a
organisé son appartement de maniére a retrouver chaque objet facilement :

PDIO06 : Quand je suis rentré ici la premiere fois avec mes parents, j’ai tout ramené ce que
j’avais ici, tout dans mon rangement. J’avais toutes mes cassettes ensemble pis mes jeux
vidéo. Tous mes livres sont ici, mon recyclage, mon petit bac pour les canettes. Ca, c’est
dans mon rangement dans mon /locker.

Chercheur : Tu as tout organisé ton appartement ?

PDIO6 : J’ai fait tout ¢a avec mes parents. Les affaires de la salle de bain, c’est la méme
chose, tout ¢ca ensemble dans la salle de bain, avec serviettes et débarbouillettes ensemble
dans la méme armoire.

Cette logique d’organisation s’applique a tous ses espaces de rangement, incluant la
cuisine et les vétements selon les saisons. D’autres affichent dans leur salle de bain des
pictogrammes qui rappellent les étapes de leur routine d’hygiene : prendre une douche, laver les
cheveux, mettre de la créme apres la douche.

Pour la préparation des repas, certaines personnes utilisent des recettes visuelles. L’une
d’elles décrit le type d’outil qui lui conviendrait : « Par les images. Le moins d’étapes possible,
parce que sinon je me mélange dans la téte » (PDI02). Une autre mentionne posséder des outils
adaptés : « J’ai eu des outils spéciaux » pour faire la cuisine, et « une planche [a découper]
spéciale pour faire a manger » (PDI08). Une personne rencontrée utilise également une séquence
d’actions illustrée par des pictogrammes pour laver la vaisselle et guider I’utilisation du lave-
vaisselle : « C’est la fagon dont je lave » (PDIO03).

La planification des achats alimentaires est aussi réalisée a I’aide des outils concrets.
L’une d’elles a développé sa liste d’épicerie avec le personnel de soutien de son milieu
résidentiel :

PDIOS : J’avais besoin d’aide [...] j’ai eu la mémoire courte, faque il fallait que ¢a soit [un
outil] visuel a la place que j’aie tout le temps le [téléphone] cellulaire. Faque j’ai demandé
que ¢a soit sur une feuille et on a essay¢ plusieurs feuilles pis apres ¢a c’était la derniere
feuille que c’était la meilleure liste d’épicerie.

Chercheur : Vous I’avez travaillée plusieurs fois. Donc, tu avais ton mot a dire sur ce que
tu aimais et ce que tu n’aimais pas ?

PDIOS : Ouais ben c’est ¢a je 1’avais refaite visuellement sur mon ordinateur parce que je
suis capable de travailler sur Windows.
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Une autre personne utilise une liste organisée par sections du magasin, avec la photo des
allées, pour s’orienter une allée a la fois (PDI10). Une autre encore décrit ses feuilles plastifiées
pour planifier ses menus :

PDI13 : C’est que moi, la liste d’épicerie, c’est une feuille plastifiée. Je regarde tout le
temps ce qui me reste dans le frigidaire ou dans le congélateur, dans le garde-manger pour
voir qu’est-ce que j’achete [...] J’écris le menu, ce qui me reste, les choix de viande.

Cet outil a été créé en réponse a une difficulté bien précise : « J’avais bien de la misére a
choisir quoi manger pis je disais souvent que je n’ai rien, mais ce n’est pas vrai » (PDI13). Une
autre personne utilise des pictogrammes de repas pour planifier ses menus hebdomadaires :

PDII11 : Ben c’est comme ¢a, je regarde quel repas je peux faire, les choix a faire.
Chercheur : Tu te demandes : « Pour les brochettes, est-ce que j’ai du beeuf ? ».

PDII11 : C’est ¢a, vérifier, « ah okay, j’ai du beeuf », mais si je n’ai pas de beeuf, je vais
mettre d’autres pictos.

Chercheur : C’est en plus d’aider a comprendre et a planifier, ¢a t’aide aussi a choisir ?
PDI11 : C’est ¢a.

Certains milieux proposent des services collectifs liés a 1’alimentation. L’une des
personnes rencontrées décrit 1’offre déployée dans son immeuble :

PDIO3 : Mais ici, en bas, dans la salle commune, c’est une popote express.

Chercheur : Une popote express, c’est quoi ¢a ?

PDIO3 : C’est un traiteur [...] c’est du lundi au vendredi. [...] la semaine derniere, j’ai
fait de la cuisine collective.

Chercheur : Ah, de la cuisine collective aussi?

PDIO3 : C’est dans la salle commune, j’ai appris ¢a [en montrant une recette].

Une autre personne apprécie la cuisine collective pour sa double fonction : participer a
une activité sociale et repartir avec un plat préparé (PDI04).

Pour I’entretien ménager, plusieurs personnes bénéficient d’une aide professionnelle
ponctuelle. L’une d’elles mentionne : « J’ai une femme de ménage qui vient chez moi une fois
par semaine. J’en fais mais elle en fait aussi » (PDI02). Ce soutien s’inscrit dans une approche
d’accompagnement : c’est la personne qui reste responsable de ses taches. Une autre personne

suit ses responsabilités d’entretien grace a des listes affichées dans sa salle de bain.
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Au-dela des taches domestiques, certaines personnes utilisent des outils visuels pour
soutenir I’ajustement de leurs comportements dans leurs interactions quotidiennes. L’une d’elles
décrit un systéme de pictogrammes par niveaux pour gérer le bruit dans son appartement :

PDIO3 : [L’outil sert] a ne pas faire de bruit dans mon appartement, c’est un picto. S’il est
doré, c’est [un bruit] intense. S’il est jaune, [¢’est un bruit équivalent a] parler en équipe
et si ¢’est vert, c’est correct |[...]

Chercheur : Nous autres, on est ou la [en pointant 1’outil] ?

PDIO3 : Nous autres, c’est vis-a-vis toi. C’est le [niveau] trois. C’est parler doucement. Le
[niveau] un, c’est silence. Le deux, c’est chuchoter, « demander un renseignement ». Le
trois, c’est [travail] en équipe. Le quatre, ¢’est poser une question. Le cing, ¢’est parler
fort lorsque c’est [une présentation] orale. Le six, c’est crier, mais lors d’un jeu.
Chercheur : Pis 1a, nous autres, on est ?

PDIO3 : C’est [travail] en équipe.

Chercheur : C’est [travail] en équipe, on est a trois ?

PDIO3 : Oui

Une autre personne décrit la fonction d’un calendrier visuel des relations : « C’était pour
trouver un équilibre, pour pas voir tout le temps mon chum. C’est pour voir un peu mon chum,
ma famille, mes ami.e.s. C’est pour ¢a que je me suis fait un horaire avec des dessins » (PDI09).
Une autre explique avoir travaillé avec une éducatrice sur un outil pour évaluer ses relations :

PDI16 : [...] j’avais une éducatrice avec le CRDI [Centre de réadaptation en déficience
intellectuelle] et on travaillait beaucoup le cercle des relations. Quand tu sens que c¢a fait
rouge, retire-toi, un red flag. Quand tu sens que ¢a fait vert, c’est bon, inclus-toi.

Certaines personnes utilisent des outils pour soutenir la gestion de leurs émotions au
quotidien. L'une d’elles décrit un outil des sentiments affiché sur sa porte d’entrée : « Avant
d’ouvrir ma porte, je le regarde. Je me demande : "Comment je me sens ?", "Est-ce que je me
sens moyen [bien], pas du tout [bien] ou contente ?" » (PDI13). Celui-ci lui permet d’évaluer son
¢tat le matin et d’agir en conséquence : « Si je feel moins, je me retire du groupe, des autres »
(PDI13). Une autre personne utilise un outil visuel pour la résolution de conflits :

PDI11 : Ca c’est un outil pour la résolution de conflit. Ca aide les deux personnes qui sont
en conflit, pour s’intéresser au point de vue de 1’autre. Pis étre capables de dire notre
opinion.

Chercheur : Pis est-ce que c’est un outil qui t’aide ?

PDI11 : Ca oui.

Chercheur : Comment ¢a t’aide ?
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PDI11 : Lacher prise. Pour moi, lacher prise un peu, pour libérer I’intérieur de moi, libérer
les vraies affaires, libérer... [pause]

Personnel soutien : Ce qui t’appartient.

PDI11 : Appartient, c’est ca

Plusieurs personnes décrivent des stratégies pour soutenir I’organisation de leurs activités
quotidiennes. L’une d’elles possede des aide-mémaoires :

PDIO6 : Dans le fond, j’ai mes aide-mémoires, mais je les suis pas tout le temps. Au
début, c’est des rappels, mais c’est que j’ai comme trop d’affaires [activités et
responsabilités domestiques] [...] C’est comme si ¢a ne me tente pas [de faire mes taches],
j’ai trop d’affaires dans la méme semaine.

Elle ajoute par rapport aux taches domestiques : « quand j’ai le temps, j’ai le temps »
(PDI06). Une autre préfere organiser ses taches en fonction de la météo :

PDIO9 : Je regarde le temps [extérieur], s’il fait assez beau pour faire de I’exercice, faire
le ménage, pis faire la cuisine, pis faire ma routine [...] ¢a me tente pas de faire le ménage
quand il mouille.

Elle sait aussi que le vendredi est sa journée de ménage, et que 1’épicerie se fait le jeudi
ou le vendredi selon la température, avant ses tdches ménageres. Une personne utilise un
calendrier papier pour noter ses rendez-vous et ses activités : « Je marque les dates. Je marque
mes occupations. Pour me rappeler des choses. Des événements ou autre » (PDIO1). Une autre
travaille avec un calendrier géant imagé avec des pictogrammes sur deux mois pour anticiper ses
activités et coordonner ses déplacements en transport adapté :

PDIII : [...] comme les rendez-vous, ces affaires-1a, je le mets pour les bonnes journées.
Personnel soutien : C’est que ¢a permet d’étre aligné dans le temps. Par exemple, si
[PDI11] prend un rendez-vous avec son intervenant pour le prochain moi, ¢a lui permet
déja de le mettre a la bonne place. [PDI11] va le consulter et organiser un petit peu son
horaire en fonction de ¢a.

PDI11 : En conséquence.

Elle compléte ce systeéme avec des alarmes programmées sur son téléphone cellulaire :

Chercheur : Comment tu fais pour te rappeler que tu as des rendez-vous ? Qu’est-ce qui te
dit que tu as un rendez-vous ?

PDI11 : Ben comme mon calendrier ou dans le petit livre [agenda papier].

Personnel soutien : Sur ton téléphone, y a-t-il quelque chose qui t’aide? Qui te donne des
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petits rappels ?

PDI11 : Oui, des alarmes, ces affaires-la.

Chercheur : Qui a programmé les alarmes dans ton téléphone?

PDI11 : Ben c’est moi ou [personnel de soutien] ou [personnel de soutien].

L’activité physique est aussi suivie par certaines personnes au moyen d’outils visuels.
L’une d’elles utilise un calendrier hebdomadaire avec des pictogrammes de chaussures pour
indiquer les journées ou elle a bougg :

Chercheur : Ca, c’est quoi, ¢a [en montrant un hebdomadaire avec des pictogrammes de
chaussures] ?

PDIO3 : Ca, c’est des chaussures.

Chercheur : Oui, et a quoi ¢a sert ?

PDIO3 : Si je bouge le jeudi, je les mets 1a [...] Il veut que je bouge.

Chercheur : Qui veut que tu bouges?

PDIO3 : Moi.

Chercheur : Toi ?

PDIO3 : Oui. Mais ma mere, elle dit souvent ¢a. Quand je fais ma vaisselle, le ménage,
tout ca, ca bouge. Si je prends une marche, ¢a bouge aussi.

Chercheur : Comment tu te sens quand tu bouges?

PDIO3 : Je me sens beaucoup bien.

Cette dernicre utilise également un outil visuel de codes de couleur pour réguler son heure
de coucher et une séquence de pictogrammes pour sa routine du soir qui lui rappelle sa
meédication, de brosser ses dents et de mettre son cadran :

PDIO3 : Des fois je me couche tard, environ minuit, mais minuit c’est tard. Ca c’est rouge
[en expliquant un outil visuel pour le sommeil]. Le rouge c’est si je me couche a 22
heures 30, je vais avoir sept heures de sommeil. Le jaune, c’est que je me prépare a me
coucher a 21 heures 30, a 22 heures, je me couche. J’aurai sept heures 30 de sommeil. Le
vert, je me prépare a 21 heures et a 21 heures 30 je me couche. C’est huit heures de
sommeil.

Une autre personne a affiché sur sa porte d’entrée un rappel visuel pour ses clés :
« Maintenant quand je sors, c’est rare que je les oublie, je les ai tout le temps avec moi » (PDI07).
Pour les situations difficiles, une personne mentionne les moyens mis a sa disposition
dans son milieu :

PDIOS : C’est une chance d’avoir une personne-ressource ici. Parce que 1’autre fois, je
n’ai pas filé, je ’avais appelée sur le téléphone d’urgence, j’allais vraiment pas bien [...]



59

C’est pour ¢a le téléphone d’urgence, c’est pour ¢a qu’il est 1a. Il y a un téléphone normal
pour ce qui est non urgent.

L’environnement organisationnel et sociétal
Les structures organisationnelles et sociétales encadrent 1’expérience résidentielle des
personnes rencontrées. Ce qui suit porte sur les caractéristiques administratives des milieux, les
services externes auxquels elles font appel et les obstacles qu’elles rencontrent dans leur

parcours.

Les caractéristiques de la gestion administrative des milieux résidentiels
Les personnes rencontrées décrivent certains aspects du fonctionnement administratif de

leur milieu résidentiel, notamment 1’origine des projets et les processus d’acces au logement.

Pour plusieurs milieux résidentiels, le projet lui-méme est né du vécu des personnes et de
leurs familles. L'une d’elles raconte comment cette mobilisation collective a pris forme :

PDIO1 : Puis, qu’est-ce qui a été fait pour avoir ce projet-la? Bien, les gens ont parlé de
leur vécu. Les gens, ils ont parlé de leur vie : « moi, les autres, ils me mettaient des batons
dans les roues. Les propriétaires, ils ne voulaient pas avoir des gens comme nous autres
[personnes ayant une DI] ». La, bien, a force de parler de ¢a, a force que les parents se
rencontrent pour parler de ca, ¢a a fait que [organisme communautaire] a décidé de faire
un projet [résidentiel].

L’acces a ces milieux implique cependant des délais d’attente. Une personne mentionne
qu’au moment de I’entretien, 31 personnes la préceédent sur la liste d’attente et que 1’attente est
estimée a 15 ans. Une autre décrit les criteres utilisés pour prioriser les candidatures :

PDIOS : La demande, elle est grande. J’ai eu ma place parmi, je ne sais pas combien de
candidats. Ils passent I’entrevue, ils priorisent ceux qui sont en famille naturelle. Et si tes
parents, ils s’impliquent dans le projet [résidentiel], ¢a donne des points pour avoir ta
place.

La participation aux décisions administratives
Certaines personnes participent aux instances de gouvernance de leur milieu de vie. L’une

d’elles décrit son engagement dans le conseil d’administration de son organisme gestionnaire :
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PDIO1 : C’¢était mon but, c’était mon réve de réaliser ce projet [résidentiel], pour montrer
que ce n’est pas a cause que tu as une déficience intellectuelle, que tu sois autiste, que tu
sois trisomique 21, non-voyant ou autre... Ces personnes-1a sont capables d’habiter en
appartement. Qu’on soit en fauteuil roulant ou pas, on est capables de vivre en
appartement.

Elle précise étre impliquée dans « plein de comités, dans les conseils d’administration de
[organisme du milieu] en plus » et faire « beaucoup de témoignages », pour « rendre service
justement aux gens qui souhaitent avoir la chance d’habiter en appartement ». Une autre personne
décrit sa premiere participation a une réunion du conseil d’administration :

PDIOS : J’ai été content de participer pour la premiére fois [au conseil d’administration],
parce que ce n’était pas accessible les autres fois pour les réunions, vu que je suis en
chaise roulante. Mais, je trouvais ¢a important de participer.

Elle ajoute : « Ma sceur était contente que je sois 1a pour avoir conscience de ¢a. Parce que
ce n’est pas tout le monde qui comprend nécessairement les choses comme moi. J’ai la chance de

comprendre les choses comme une personne normale » (PDIOS).

A leur arrivée dans le milieu résidentiel, certaines personnes ont pu choisir leur logement.
L’une d’elles a retenu un appartement au rez-de-chaussée : « Quand je suis arrivé je savais que
mon logement ¢’¢était lui, parce que ¢a va bien mieux pour mon transport adapté » et « Parce que
je vois bien mieux quand le transport arrive » (PDI10). Une autre a fait un choix similaire pour
une raison pratique :

Chercheur : Pourquoi tu as choisi I’appartement numéro deux ? T’as été la premicre, tous
les appartements étaient libres, t’aurais pu aller en haut, t’aurais pu aller dans le fond du
corridor, mais t’as choisi le premier appartement sur le bord [a ’entrée]. Pourquoi tu as
choisi lui ?

PDI15 : C’était plus facile pour sortir.

Personnel soutien : Plus facile de sortir. Ton appartement avant, il était ou?

PDII15 : Avec un gros escalier.

Dans son logement précédent, elle devait monter un escalier avec son chariot d’épicerie,

ce qui explique son choix d’un appartement pres de I’entrée principale.
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Les transitions de personnel constituent une autre dimension des décisions administratives
qui touche directement le quotidien des personnes rencontrées. L'une d’elles décrit la difficulté
vécue lors d’un changement de coordonnatrice :

PDIO7 : Ben, parce qu’avant que [personnel de soutien 2] rentre ici, ¢’était [personnel de
soutien 1] qui était la coordonnatrice. Mais 1a, [personnel de soutien 1] elle est partie. Elle
a eu un congé¢ de maternité et ¢’est [personnel de soutien 2] qui I’a remplacé. La transition
au début n’a pas été facile. Je m’étais beaucoup attaché a [personnel de soutien 1], pis on
était proche, on avait une belle complicité. Quand [personnel de soutien 2] est arrivée, ¢ca
a été plus difficile.

Elle mentionne également que les démarches de recrutement ont pris du temps : « Ca a été
long avant qu’ils retrouvent quelqu’un. Ils ont fait des démarches et des entrevues. Ca a été long

de trouver quelqu’un » (PDIO7).

Les services externes
Diftférents services et organismes sont décrits par les personnes rencontrées. Une d’elles
explique avoir sollicité I’appui d’organismes communautaires :

PDIOI : J’ai fait de la recherche. Apres ¢a, j’en ai parlé a [organisme communautaire],
J’en ai parlé au « Mouvement Personne d’abord ». C’est de 1a que j’ai commencé dans le
projet résidentiel.

Cette méme personne mentionne bénéficier du soutien de centres de formation pour
adultes dans son milieu de vie : « On a des intervenants formidables ici, on a des ateliers, on a des
cours, [établissement scolaire A] en plus, on a [établissement scolaire B] qui nous supporte en

plus, c’est un casse-téte qui est rempli de joie » (PDIO1).

Plusieurs font aussi appel aux services du réseau de la santé et des services sociaux. Une
personne décrit un parcours a travers plusieurs services du réseau :

PDII16 : Aussi, j’ai les services du Centre de réadaptation en déficience intellectuelle. Pis
auparavant, j’ai fait affaire avec la DPJ [Directrice de la protection de la jeunesse], parce
que j’ai moi-méme fait un signalement a la DPJ parce que dans le fond, ¢a marchait pu
chez ma meére [...] Sinon, j’ai été en famille d’accueil de la DPJ. Aprés ¢a, j’ai transitionné
vers une famille d’accueil du CRDI.
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Celle-ci mentionne également étre sous un régime de protection :

PDI16 : Je ne vis plus en appartement supervisé, maintenant c’est vraiment selon mon
désir, mais en méme temps non, parce que je suis toujours avec le CRDI et la Curatelle.
Mais en mé€me temps, ils y vont vraiment aussi selon mon degré d’autonomie.

Les obstacles sociétaux

Les personnes rencontrées décrivent diverses formes de discrimination et de barriéres
systémiques qui touchent leur parcours résidentiel. L’une d’elles rapporte avoir essuy¢ des refus
répétés de propriétaires lors de sa recherche de logement :

PDIOI : Au début, j’étais en recherche de logement. Et ¢a été difficile a trouver des
logements. Parce que les propriétaires disaient que j’avais des problémes, que j’avais une
déficience intellectuelle. Mais, ce n’est pas parce que tu as une déficience intellectuelle
que tu ne peux pas avoir un appartement.

Une autre personne décrit des préjugés liés au recours a 1’aide financicre
gouvernementale : « La madame a dit que moi et mon frére on profite du systéme a cause qu’on a
des problémes [déficience intellectuelle] et qu’on profite du systéme et qu’on ne devrait pas avoir
’aide sociale » (PDI02). Elle souléve I’enjeu de I’inaccessibilité des documents administratifs :

PDIO2 : Parfois les documents du gouvernement ne sont pas tres clairs [...] Ils devraient
étre plus accessible, pas mettre une grosse feuille avec du « blabla ». Moins 1’expliquer en
détails et pas tout ce qui est écrit dans leur ordinateur qui retranscrit. Que ce soit le plus
clair possible, qu’on soit capable de le lire, nous autres les personnes en situation de
handicap.

Cette méme personne exprime €¢galement des préoccupations concernant la réduction des
services de soutien dans le réseau de la santé et des services sociaux : « Il faudrait plusieurs
mains, il y a tellement de personnes ayant une DI qui sont sur une liste d’attente et le
gouvernement, ils [gestionnaires du réseau de la santé et des services sociaux] ont demandé a
mon intervenant de faire le ménage dans leurs clients qui sont les plus autonomes pour les
abandonner comme on dit » (PDI02). Elle souléve aussi ses inquié¢tudes concernant I’acces futur
a un accompagnement : « Présentement, j’ai pas besoin, mais éventuellement, quand mon
intervenant sera plus 1a, qui va m’accompagner a mes rendez-vous médicaux ? Qui va étre avec

moi pour comprendre bien ce que le médecin dit ? » (PDI02).
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Une autre personne décrit les perceptions auxquelles sont confrontées les personnes ayant
une DI :

PDI16 : Souvent, nous les personnes handicapées, je trouve qu’on n’est pas... [pause]
Parce que, vu qu’on a un handicap, on dit qu’on n’est pas normal. Mais, c’est quoi la
différence entre quelqu’un qui a un handicap et quelqu’un qui est normal ? On se pose pas
assez la question. Et je trouve que des fois, aux yeux des gens normaux, on dirait que pour
eux, on est faible [les personnes en situation de handicap], on est comme des mongoles,
on n’a pas notre place dans la société.

Elle poursuit en décrivant les comportements vécus au quotidien :

PDI16 : Je trouve que les gens normaux ont beaucoup tendance a se moquer de nous
autres [personnes en situation de handicap]. Il y en a qui sont pas assez patients avec nous.
Les personnes handicapées et les personnes normales, on n’a pas les mémes habitudes, on
n’a pas le méme caractére, on n’a pas le méme vécu, on n’a pas le méme passé, on n’a pas
comme la méme routine, la méme discipline. Ca dépend de ce qu’ona vécu [...][lyena
qui sont handicapés et trés bien encadrés, ils savent comment faire un budget, ils savent
comment cuisiner, ils ont encore leurs parents, mais il y en a que, ¢’est tout le contraire. Il
y en a qui consomme, la prostitution, il y en a qui manquent de nourriture, il y en a qui
font des choses illégales [...] Ben, je trouve que les gens normaux se moquent des gens
handicapés. Ils ont tendance a s’en prendre a nous, les plus faibles. Ils ont beaucoup
tendance a nous rabaisser pour se monter plus haut que les autres : « Pis toi, tu es
handicapé, tu n’as pas le droit de ¢a, tu sais pas comment que ¢a marche dans la vie ».

Les expériences partagées décrivent comment les personnes participantes congoivent leur
autodétermination en contexte résidentiel, a travers 1’interaction entre leurs expériences
personnelles et les caractéristiques de leur environnement. Ces descriptions permettent
maintenant d’interpréter comment 1’autodétermination s’actualise en contexte résidentiel et

d’identifier les constats transversaux qui émergent de I’analyse.



Discussion



Cette discussion examine trois constats principaux émergeants de I’analyse. Elle permet
de raffiner la conceptualisation de ’autodétermination en contexte résidentiel a la lumicre des

savoirs expérientiels des 16 personnes rencontrées.

Constat 1 : La hiérarchie des compétences

L’orientation résidentielle des personnes ayant une DI s’inscrit historiquement dans un
modele de continuum ou I’acces a des milieux de vie dits « plus autonomes » est conditionnel a la
démonstration de compétences (Taylor, 2004). Les habiletés liées aux activités de la vie
quotidienne et domestique figurent d’ailleurs parmi les caractéristiques qui différencient le plus
les milieux (Woodman et al., 2014), servant également d’indicateurs de préparation a la vie
résidentielle. Les dimensions sociales et relationnelles, bien que présentes dans certains outils, y
occupent généralement une place secondaire.

Les personnes rencontrées hiérarchisent les compétences autrement que ne le font les
instruments. Pour plusieurs d’entre elles, les compétences domestiques sont acquises ou
accessibles par le soutien, tandis que les compétences relationnelles constituent 1’enjeu central de
leur expérience résidentielle. Ce sont précisément ces compétences, soit celles d’entretenir des
relations, de communiquer, de gérer des conflits et de construire un réseau, qu’elles identifient
comme le coeur de leur autodétermination en contexte résidentiel. Cette hiérarchisation inversée
remet en question la priorisation des activités de la vie quotidienne et domestique dans les

pratiques d’évaluation et d’orientation.

Les habiletés sociales au cceur de I’expérience résidentielle

Plusieurs personnes rencontrées nomment explicitement I’importance des habiletés
sociales dans leur expérience résidentielle, établissant une distinction claire entre les compétences
domestiques et les compétences relationnelles nécessaires au quotidien. Une personne illustre
cette distinction de fagon particulierement directe. Elle consideére ses capacités a réaliser des
taches d’entretien ménager et de préparation des repas comme acquises, alors qu’elle identifie ses
compétences a « entretenir des relations », a « communiquer », et & « régler des conflits » comme

conditions déterminantes de sa réussite dans son milieu de vie. Cette hiérarchie inversée s’inscrit
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dans le modele fonctionnel de Wehmeyer (2003). Les habiletés sociales nommées touchent
directement les quatre composantes de 1’autodétermination. Entretenir des relations reléve de
I’autonomie comportementale; communiquer et résoudre des conflits exigent I’autorégulation;
maintenir des relations satisfaisantes contribue a I’empowerment psychologique; reconnaitre
lucidement ses difficultés relationnelles témoigne d’une autoréalisation.

Dans la perspective du modéle écologique de Bronfenbrenner (1979), cette distinction
prend un sens particulier. Les compétences domestiques relévent principalement de
I’ontosysteme dans sa dimension individuelle, alors que les habiletés sociales constituent les
compétences ontosystémiques qui rendent possible I’interaction avec le microsystéme résidentiel.
Elles sont nécessaires pour naviguer dans les relations avec les résidentes et résidents, le
personnel de soutien, la famille et le voisinage. C’est précisément cette interaction que plusieurs
personnes identifient comme ’enjeu central de leur autodétermination., pas simplement la

capacité de maintenir un espace de vie propre.

Pour d’autres, les habiletés sociales ne sont pas seulement un défi, mais une finalité. Une
personne nomme le respect, la mixité sociale et le partage comme « le but » de vivre dans son
milieu résidentiel. « Se faire des amis », « respecter les voisins », « avoir du plaisir » et
« partager » sont les dimensions relationnelles qui orientent ’ensemble de son expérience
résidentielle. Cette conception collective de 1’autodétermination contraste avec une vision
individualiste qui la réduirait a I’indépendance et a I’exécution solitaire des taches quotidiennes.
Elle s’inscrit dans la théorie écologique de I’autodétermination d’Abery et Stancliffe (2003),
selon laquelle I’autodétermination ne découle pas de caractéristiques individuelles isolées, mais
des interactions qu’une personne entretient avec son entourage immédiat. Les habiletés sociales
deviennent ainsi des ressources essentielles pour construire des relations indispensables au
développement de I’autodétermination, un moyen d’accéder au réseau social et aux occasions
qu’offre I’environnement résidentiel plutét qu une capacité qui s’exerce isolément. Une personne
maitrisant parfaitement les tdches domestiques mais éprouvant des difficultés relationnelles verra
son autodétermination limitée, tandis qu’une personne sollicitant activement son réseau pour

certaines taches exerce une autodétermination significative.
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Les personnes rencontrées ne congoivent pas le réseau social uniquement comme une
source de soutien pratique, mais comme une condition essentielle a leur développement personnel
et a leur bien-étre. L’une d’elles identifie son réseau comme bénéfique pour sa santé mentale et
souligne que les relations ne se limitent pas a la famille, mais incluent I’ensemble des personnes
qu’elle apprend a connaitre dans son milieu de vie. Cette conception du réseau social comme
source d’apprentissage s’inscrit dans la perspective écologique de Bronfenbrenner (1979), qui
définit le microsystéme comme le lieu des activités, des roles et des relations interpersonnelles
vécus dans un milieu spécifique. Le microsystéme résidentiel devient ainsi bien plus qu’un
simple lieu d’hébergement, un environnement développemental ou les interactions quotidiennes
faconnent les compétences, 1’identité et le bien-&tre. Les relations avec les résidentes et résidents,
le personnel de soutien résidentiel et le voisinage représentent donc des opportunités
d’apprentissage. La valorisation du réseau social par les personnes rencontrées fait aussi écho au
modele d’Abery et Stancliffe (2003) : I’autodétermination émerge précisément des interactions
avec son environnement social. Le réseau n’est pas uniquement un moyen d’obtenir du soutien,

c’est une condition structurante qui permet de grandir et de se développer.

Les personnes rencontrées décrivent a travers leur vécu quotidien des compétences

relationnelles essentielles qui se déploient selon quatre dimensions interreliées.

Tableau 2. Les compétences relationnelles

Dimensions Ce qu’elle implique en contexte résidentiel

Le respect et la reconnaissance mutuelle e Reconnaitre sa propre dignité et celle d’autrui;
Négocier avec les limites, les attentes, les
besoins de chaque personne.

Identifier ses besoins et les communiquer;
Savoir demander de I’aide.

Réguler ses réactions;

Utiliser des stratégies pour préserver son bien-
étre et celui d’autrui;

Gérer la proximité sociale;

e Apprendre a cohabiter.

La construction et le maintien des réseaux sociaux | e Tisser des liens;

e Entretenir des relations;

e Mobiliser son entourage.

La communication et I’affirmation de soi

La gestion des émotions et des conflits
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Le respect et la reconnaissance mutuelle constitue une compétence multidimensionnelle,
impliquant simultanément le respect de soi, le respect d’autrui et le respect de la communautg.
Une personne rencontrée intégre ces trois dimensions dans sa définition : se respecter soi-méme,
respecter les résidentes et résidents, et maintenir des relations harmonieuses qui favorisent le
plaisir et la cohésion sociale. Cette conception distingue le respect en tant qu’habileté sociale du
simple respect des regles. Il s’agit d’une compétence active qui exige de reconnaitre sa propre
dignité, celle des autres, et de contribuer activement au bien-étre collectif.

Le respect en contexte résidentiel nécessite de maintenir un équilibre délicat entre la
proximité sociale et la reconnaissance de 1’intimité. Une personne rencontrée souligne
I’importance de la vie privée et mentionne avoir appris a « se méler de ses affaires ». Le respect
s’étend ainsi au-dela des relations directes de cohabitation pour inclure les proches, les
préférences et les frontieres personnelles. Cette compétence représente la base relationnelle
minimale qui permet la vie collective, indépendamment de ’affinité interpersonnelle, dans un
contexte ou les espaces de vie sont partagés et les interactions quotidiennes nombreuses. Elle
s’opérationnalise concrétement dans des comportements quotidiens parfois appris, comme ajuster
le niveau sonore de sa voix ou reconnaitre les comportements incompatibles avec la vie en
commun.

Dans le modéle fonctionnel de Wehmeyer (2005), le respect tel qu’identifié par les
personnes rencontrées mobilise deux composantes essentielles de 1’autodétermination. D’une
part, I’autonomie comportementale se manifeste dans le choix actif de se comporter de maniere
cohérente avec ses valeurs qui privilégient la dignité et le respect d’autrui pour le bien-étre
collectif. D autre part, I’autorégulation est nécessaire pour évaluer les conséquences de ses
actions et d’ajuster continuellement ses comportements en fonction de leur impact. Le respect
peut étre compris comme une compétence ontosystémique essentielle a 1’interaction harmonieuse
avec le microsystéme résidentiel. Vivre dans un milieu résidentiel exige une négociation
constante avec les limites, les attentes et les besoins de chaque personne. Le respect, en tant que
compétence sociale, rend possible cette négociation quotidienne qui transforme le milieu

résidentiel en environnement ou les interactions favorisent 1’autodétermination.
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La communication et I’affirmation de soi se manifestent dans la capacité a communiquer
ses besoins, a établir ses limites et a s’affirmer dans ses interactions quotidiennes. Ces habiletés
se distinguent par leur dimension active : elles permettent d’exercer son autodétermination
directement dans les relations avec 1’entourage. L’établissement de limites personnelles
représente une compétence sociale complexe que plusieurs personnes rencontrées ont di
développer dans leur milieu résidentiel. Certaines décrivent avoir appris a établir leurs frontieres
personnelles, a négocier un équilibre entre différentes relations importantes ou a communiquer
clairement leurs préférences pour préserver leur bien-étre. La capacité de demander de 1’aide est
une autre dimension de I’affirmation de soi en contexte résidentiel. Plusieurs personnes
rapportent avoir sollicité du soutien lorsqu’elles rencontraient des difficultés a s’exprimer, a
identifier le service approprié a leur besoin, ou demandé un accompagnement pour résoudre une
situation spécifique. Ces exemples illustrent que demander de ’aide est une compétence a part
entiére. Elle nécessite d’identifier ses limites, de reconnaitre ses besoins et de mobiliser les
ressources disponibles dans son environnement. Cette capacité s’inscrit directement dans
I’argument central selon lequel 1I’autodétermination ne réside pas dans I’exécution indépendante
de toutes les taches, mais dans le contrdle des décisions et la capacité de solliciter le soutien

nécessaire.

La gestion des émotions et des conflits constitue une compétence essentielle dans un
contexte ou les interactions sociales sont quotidiennes et nombreuses. Elle exige de reconnaitre
ses états émotionnels et d’ajuster ses comportements pour maintenir des relations harmonieuses.
La régulation émotionnelle représente un défi particulier. Plusieurs personnes rencontrées
décrivent leurs efforts pour controler leurs réactions, reconnaissent que les émotions peuvent
prendre trop de place et influencer leurs actions, et mettent en place des stratégies adaptées pour
préserver leur bien-étre et celui de leur entourage. Les conflits interpersonnels apparaissent
comme un aspect inévitable mais gérable de la vie résidentielle. Certaines personnes soulignent
une évolution progressive de la cohabitation, ou les résidentes et résidents apprennent

graduellement a vivre ensemble et a réduire les tensions interpersonnelles. Ces expériences
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illustrent le concept d’autorégulation tel que conceptualisé par Wehmeyer (2005) : reconnaitre
que les émotions prennent trop de place, identifier le besoin, évaluer la nécessité de solliciter du
soutien, et apprendre progressivement a gérer les conflits. Ces compétences s’actualisent dans les
interactions quotidiennes ou la personne apprend a travers les expériences concretes de la vie

résidentielle, confirmant la perspective de I’autodétermination de Abery et Stancliffe (2003).

La construction et le maintien du réseau social constitue la quatrieme dimension
relationnelle. Ces compétences permettent aux personnes rencontrées de tisser des liens au-dela
de la famille, d’entretenir des relations significatives et de mobiliser leur entourage. Certaines
personnes décrivent avoir choisi leur milieu de vie précisément pour la possibilité de rencontrer
des gens et de construire des amitiés. D’autres décrivent un groupe soudé¢, une « grande famille »
ou les résidentes et résidents se connaissent et s’entraident au quotidien. Cette entraide ne se
limite pas a la sociabilité, mais inclut des formes concrétes d’entraide qui renforcent les liens et
soutiennent le développement des compétences. Le réseau social représente ainsi simultanément
le résultat des compétences relationnelles déployées et la ressource qui en soutient le

développement continu.

Ces compétences relationnelles ne constituent pas des traits de personnalité fixes ou des
capacités abstraites. Les expériences partagées révelent qu’elles émergent progressivement, se
développent et s’exercent dans le milieu de vie. Le contexte résidentiel joue un role déterminant
dans ce développement : ses caractéristiques, sa culture organisationnelle, ses reglements, les
relations avec le personnel de soutien résidentiel, la composition du groupe de résidentes et
résidents fagonnent les opportunités d’apprentissage et influencent les dynamiques relationnelles.
Les habiletés sociales nécessaires varient selon les caractéristiques spécifiques de chaque
environnement résidentiel : les compétences développées dans un contexte ne se transferent pas

automatiquement a un autre et doivent s’adapter aux dynamiques propres a chaque milieu de vie.

Les expériences résidentielles des personnes rencontrées confirment la théorie écologique

d’Abery et Stancliffe (2003) : les compétences relationnelles ne sont pas des caractéristiques
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individuelles isolées, mais se développent a travers les interactions quotidiennes avec le
personnel de soutien résidentiel, les proches et les autres résidentes et résidents. Le réseau social
construit par ces compétences devient a son tour une ressource qui favorise de nouvelles
interactions et le développement continu de compétences relationnelles. Cette dynamique illustre
ce que Bronfenbrenner (1979) appelle I’interaction réciproque, ou 1’élan produit par les échanges
entre la personne et son environnement tend a se transporter a d’autres contextes : les
compétences ontosystémiques permettent d’agir sur le microsystéme résidentiel, et les
transformations qui en résultent, dans les interactions quotidiennes et le climat collectif, offrent

en retour les opportunités nécessaires a leur développement continu.

Alors que les personnes rencontrées identifient ces compétences relationnelles comme le
ceeur de leur autodétermination en contexte résidentiel, les pratiques d’évaluation qui orientent

les décisions semblent refléter une hiérarchie différente.

Un écart avec les pratiques d’évaluation

Historiquement, les pratiques d’évaluation accordent une attention marquée aux activités
de la vie quotidienne et domestique, alors que les personnes rencontrées soulignent 1’importance
déterminante des compétences relationnelles dans leur expérience résidentielle et pour leur
autodétermination.

Les outils d’évaluation des habiletés occupent une place centrale dans 1’orientation
résidentielle des personnes ayant une DI. Ces instruments standardisés, dont les plus utilisés sont
la Vineland-3 (Sparrow et al., 2016) et I’ABAS-3 (Harrison et Oakland, 2015), structurent
généralement leur évaluation autour des activités de la vie quotidienne et domestique. Les
dimensions sociales y sont généralement moins développées et sont souvent mesurées a travers
des indicateurs normatifs ou 1I’absence de comportements problématiques.

Ce déséquilibre est documenté par des analyses critiques (Avery et Sullivan, 2013; Beail,
2003; La Malfa et al., 2009) qui soulignent que ces outils capturent mal les compétences
interactionnelles et émotionnelles pourtant essentielles a la participation sociale. Les travaux

récents confirment et précisent ce constat. Frazier et ses collegues (2025) montrent que les
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¢échelles d’habiletés adaptatives, notamment la Vineland-3 et de I’ABAS-3, évaluent de maniére
limitée les compétences interactionnelles et communicationnelles positives. Ces instruments
demeurent moins sensibles aux compétences relationnelles qui soutiennent la participation
sociale.

Le décalage peut s’expliquer en partie par un biais d’observabilité. Les compétences
domestiques sont directement observables et relativement faciles & mesurer : un logement propre,
un repas préparé, un budget équilibré. Les habiletés sociales, en revanche, exigent une
observation soutenue dans des contextes variés et des situations relationnelles multiples. Elles
impliquent une compréhension fine des dynamiques interactionnelles, des capacités de
négociation, de la gestion des émotions et de la réciprocité sociale, des dimensions difficilement
accessibles dans les formats d’évaluation ponctuels. Au-dela de ce biais d’observabilité, les
mesures standardisées présentent des limites méthodologiques. Les travaux de Felce et Perry
(1996) ainsi que de Salekin et ses collégues (2018) identifient une faible sensibilité au
changement, une forte variabilité entre évaluateurs, des difficultés a détecter les progres subtils et
une absence de prise en compte des facteurs relationnels et contextuels. Ces limites conceptuelles
se traduisent dans les résultats de recherche récents. Une étude longitudinale révele que les
améliorations mesurées par la Vineland-3 sont principalement détectées dans les domaines
fonctionnels et domestiques, et que les compétences sociales et communicationnelles montrent
des associations plus faibles ou non significatives avec les changements cognitifs (Dakopolos et
al., 2024).

Cette priorisation des compétences domestiques dans 1’évaluation influence directement
I’allocation des ressources et I’orientation des interventions. Les plans d’intervention tendent a
privilégier les objectifs quantifiables liés aux activités de la vie quotidienne et domestique, au
détriment du développement des habiletés sociales et du réseau de soutien. Cette orientation se
manifeste concrétement dans les décisions d’orientation résidentielle. Une personne présentant
d’excellentes habiletés sociales mais des compétences domestiques limitées pourrait demeurer
dans un milieu plus restrictif, alors qu’elle possede précisément les compétences relationnelles
nécessaires pour réussir dans un contexte résidentiel collectif. Inversement, une personne

maitrisant les tiches domestiques mais présentant des difficultés relationnelles importantes
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pourrait &tre orientée vers un milieu de vie collectif, ou elle risque de vivre des échecs répétés
dans la navigation des dynamiques sociales. Pourtant, les personnes rencontrées identifient ces
compétences relationnelles comme centrales a leur autodétermination.

Ce contraste rejoint les travaux de Woodman et ses collegues (2014) ainsi que de Larson
et son équipe (2012), qui montrent que les facteurs relationnels, contextuels et environnementaux
jouent un role central dans la réussite des parcours résidentiels. Ces études mettent notamment en
évidence I’influence de la qualité des relations familiales et sociales, ainsi que des
caractéristiques du milieu de vie, sur la stabilité et I’adaptation résidentielle. Ces dimensions
demeurent largement sous-représentées dans les outils d’évaluation couramment utilisés qui se
concentrent principalement sur les activités de la vie quotidienne et domestique. Cette sous-
représentation contraste avec plusieurs €crits scientifiques qui convergent vers I’importance des

dimensions relationnelles.

Compétences relationnelles et expérience résidentielle : une convergence

La littérature scientifique établit de maniére convergente 1’importance des dimensions
sociales et relationnelles dans I’expérience résidentielle des personnes ayant une DI. L’étude
quantitative de Nota et ses collegues (2007) démontre que les compétences sociales sont corrélées
a plusieurs indicateurs de qualité de vie, suggérant leur contribution a 1’expérience résidentielle
globale. Dans une perspective écologique, Simplican et ses collegues (2015) conceptualisent
I’inclusion sociale comme un déterminant central de la qualité de vie, en soulignant le role des
relations interpersonnelles dans les contextes de vie ordinaires.

Par ailleurs, les gains mesurés en habiletés adaptatives dans les domaines fonctionnels et
domestiques ne suffisent pas a expliquer les variations observées par rapport a la satisfaction
résidentielle (Felce et Perry, 1996). Ces résultats invitent a considérer que d’autres dimensions,
moins directement observables et mesurées par les outils standardisés, contribuent de maniere
significative a I’expérience vécue. Schalock et ses collegues (2002) précisent d’ailleurs que la
qualité de vie comprend explicitement les relations interpersonnelles comme domaine distinct des
compétences fonctionnelles, soulignant la nécessité de ne pas réduire 1’évaluation du bien-€tre a

des indicateurs de performance quotidienne. Quesada-Cubo et ses collegues (2025) renforcent ce
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constat en mettant en évidence 1’importance de la participation sociale, de la qualité des relations
et du sentiment d’appartenance dans I’expérience résidentielle des personnes ayant une DI. Bien
que ces ¢tudes reposent sur des méthodologies et des niveaux d’analyse distincts, elles
convergent vers une conclusion commune : les dimensions relationnelles occupent une place
centrale dans la qualité de vie résidentielle et ne se confondent pas avec le niveau de compétences
domestiques.

La convergence entre ces travaux et les témoignages recueillis renforce la validité de ce
premier constat. Alors que la littérature documente I’importance des habiletés sociales
principalement a partir d’observations externes et de mesures standardisées, les personnes
rencontrées expriment cette importance a partir de leur propre expérience résidentielle. Cette
concordance entre ces deux sources de connaissance constitue une forme de triangulation
conceptuelle, renforgant la validité interprétative des résultats.

Les témoignages recueillis s’articulent é¢galement de maniére cohérente avec la
perspective écologique de I’autodétermination d’Abery et Stancliffe (2003). Les compétences
relationnelles identifiées sont précisément celles qui rendent possible la navigation entre les
dynamiques du microsystéme résidentiel, la construction d’un réseau social et la participation
active a la vie collective. Dans cette optique, le réseau social n’est pas une simple source de bien-
étre individuel, mais une condition structurante du développement continu des compétences et de
I’autodétermination. Wehmeyer et Schalock (2001) soulignent d’ailleurs que 1’autodétermination
est étroitement associée a la qualité de vie, en mettant I’accent sur le réle des opportunités d’agir,
de faire des choix et d’entretenir des relations significatives, ainsi que sur I’influence

déterminante des environnements.

Dans I’ensemble, cette convergence permet d’établir que les compétences relationnelles
constituent un pilier de I’autodétermination en contexte résidentiel. Cette convergence ne remet
pas en cause I’importance des compétences fonctionnelles, mais situe les habiletés sociales
comme conditions nécessaires aux interactions avec le microsystéme résidentiel. Ces interactions
sont encore plus déterminantes que les compétences techniques pour favoriser

I’autodétermination au quotidien. De ce fait, la maniere dont le microsysteme résidentiel soutient,
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ou entrave, I’autodétermination devient une dimension centrale de 1’analyse, que le deuxi¢me

constat approfondit.

Constat 2 : Le microsystéeme résidentiel entre facilitation et substitution

Le premier constat révele que les habiletés sociales constituent un pilier sous-estimé de
I’autodétermination en contexte résidentiel, remettant en question la hiérarchie traditionnelle qui
privilégie les compétences domestiques. Cette observation déplace 1’attention vers le
microsystéme résidentiel lui-méme : si les compétences relationnelles sont si déterminantes, c’est
dans I’interaction avec I’environnement quotidien qu’elles se développent et s’exercent. La
maniere dont le milieu de vie configure ces interactions devient donc centrale pour comprendre
I’autodétermination.

Les expériences partagées révelent que le microsystéme résidentiel joue un rdle actif et
complexe dans ce développement. Les personnes rencontrées continuent d’apprendre, d’adapter
leurs compétences et de négocier leur participation aux activités quotidiennes bien au-dela de la
période initiale d’adaptation. Toutefois, le soutien offert peut élargir les capacités d’action et de
décision, ou au contraire s’y substituer en retirant le contrdle que la personne exerce sur son

quotidien.

L’apprentissage résidentiel comme processus continu

Au regard des savoirs expérientiels, le développement des compétences résidentielles
constitue un processus continu d’interaction entre la personne et son environnement. Ce constat
remet en question 1’idée d’un « seuil » de compétences préalable requis pour accéder a un milieu
de vie. Les personnes rencontrées ont développé leurs compétences par trois voies
complémentaires qui révelent deux caractéristiques fondamentales de cet apprentissage : il
s’effectue en contexte réel et il est continu, progressif et adapté au contexte résidentiel. Ces
observations convergent avec la perspective écologique de Bronfenbrenner (1992) et son
application a 1’autodétermination (Abery et Stancliffe, 2003), selon laquelle les compétences se

développent dans I’interaction entre I’ontosystéme et le microsystéme.
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La premicere voie d’apprentissage est celle des programmes formels de préparation a la vie
résidentielle. Certains établissements scolaires proposent des cours abordant des thématiques
diversifiées comme la cuisine, la gestion budgétaire, 1’entretien ménager et les habiletés
relationnelles. Ces programmes adoptent diverses modalités comme des cours réguliers
hebdomadaires, des ateliers offerts directement dans le milieu de vie, ou des mises en situation
immersives. L’expérience d’une personne rencontrée dans 1’appartement simulé d’un
¢tablissement scolaire illustre I’approche immersive : vivre concrétement les taches du quotidien
dans un microsystéme reproduisant les conditions réelles d’un milieu résidentiel crée des
opportunités d’apprentissage. Une autre mentionne avoir bénéfici¢ d’un plan d’intervention
personnalisé, suggérant une individualisation de I’accompagnement en fonction de besoins
spécifiques. Ces programmes formels, lorsqu’ils adoptent des approches contextualisées,
reproduisent les interactions futures entre la personne et son environnement résidentiel propices

aux apprentissages.

La deuxiéme voie est celle du domicile familial, qui constitue un espace d’apprentissage
ou les compétences se développent progressivement par la participation aux tiches quotidiennes.
Le domicile familial apparait ainsi comme un premier écosystéme d’apprentissage, propice au
développement d’habiletés ancrées dans les situations réelles et récurrentes de la vie quotidienne.
Toutefois, le degré d’apprentissage dans ce contexte varie d’une personne a 1’autre. Certaines
familles proposent de nombreuses opportunités d’apprentissage, tandis que d’autres, pour
diverses raisons, en offrent moins. Cette variabilité souligne 1I’importance de reconnaitre que
chaque personne accede a son milieu de vie avec des niveaux de préparation, de pratique et de

connaissances potentiellement différents.

La troisiéme voie est celle du contexte résidentiel actuel et des expériences résidentielles
antérieures. Pour certaines personnes, 1’apprentissage s’effectue progressivement au fil des
transitions résidentielles. Une personne rencontrée reconnait avoir appris d’une expérience a
’autre et se pergoit aujourd’hui comme plus mature, mettant en évidence que les compétences ne

sont pas figées, mais se transforment et évoluent a travers le cheminement parcouru. Dans le
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méme ordre d’idées, une autre exprime une grande fierté face a son parcours résidentiel structuré
en plusieurs étapes, soulignant que chaque transition a contribué a 1I’apprentissage progressif de
nouvelles compétences. L environnement résidentiel lui-méme, par ses interactions sociales et
I’entraide entre résidentes et résidents, devient également un contexte d’apprentissage continu.
Cette troisiéme voie confirme que le milieu résidentiel n’est pas seulement un lieu ou les
compétences préalablement acquises sont mobilisées, mais un microsysteme développemental

vivant ou de nouveaux apprentissages émergent et se consolident continuellement.

Le paradigme linéaire traditionnel (Figure 2) qui structure implicitement de nombreuses

pratiques d’orientation résidentielle peut ainsi étre remplacé par un modéle alternatif (Figure 3).

Compétences Formation Atteinte d’un z Maintien des
. p — . e .\ —> Emménagement |—> .
initiales préalable « seuil » acquis
Evaluation initiale des Développement des Conditions Transition unilinéaire Stabilisation des
compétences compétences nécessaires et critéres apprentissages

d’acces

Figure 2. Le modele linéaire traditionnel

Le modele linéaire traditionnel suppose une séquence fixe ou des compétences initiales
sont développées par une formation préalable, permettant d’atteindre un « seuil » de compétences
suffisant pour accéder a un milieu résidentiel, puis de déterminer des objectifs pour maintenir les
acquis une fois emménagé. Cette conception repose sur I’idée que la capacité a gérer les
exigences relatives de la vie résidentielle constitue un degré de maitrise a atteindre et a conserver.
L’évaluation se concentre alors sur la mesure des compétences actuelles a un moment précis pour

déterminer si la personne a atteint le seuil attendu.
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Milieu en adégquation avec
les aspirations, les besoins
et les compétences

Transition ou

stabilisation
‘‘‘‘‘‘ résidentielle
, Personne en
. Développement . . .
Processus continu , interaction avec Processius dynamzque
des compétences oe
son milieu
,,,,,, Apprentissage | .-

et adaptation

Contexte de vie optimal

Figure 3. Le modele alternatif écologique

Or, les parcours résidentiels des personnes rencontrées suggerent un modele alternatif
cohérent avec la perspective écologique de Bronfenbrenner (1992) et son application a
I’autodétermination (Abery et Stancliffe, 2003; Walker et al., 2011). Selon ce modgele, la capacité
a gérer les exigences quotidiennes de la vie résidentielle est un processus d’interaction continue
entre la personne et le microsystéme. La personne développe continuellement de nouvelles
compétences en fonction des opportunités qu’offre son milieu de vie et des défis qu’elle y
rencontre. Deux dynamiques centrales, mises en valeur par les expériences partagées,

caractérisent ce processus.

Les apprentissages s’effectuent d’abord en contexte réel. L autodétermination se
développe a travers I’interaction entre les caractéristiques de la personne et les opportunités

qu’offre son environnement immédiat (Abery et Stancliffe, 2003; Walker et al., 2011). Les
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programmes formels qui adoptent une approche immersive semblent fondés sur cette nécessité
d’ancrage contextuel. De méme, les apprentissages décrits au sein du milieu familial
s’effectuaient dans des contextes de vie réels plutot que dans des situations d’enseignement
décontextualisées. Le fait que plusieurs personnes rencontrées continuent d’apprendre dans leur
milieu de vie actuel avec I’accompagnement du personnel de soutien résidentiel et de leurs
proches confirme que I’apprentissage le plus efficace semble s’effectuer dans le contexte méme
ou les compétences seront utilisées.

Les apprentissages sont également continus, progressifs et adaptés au contexte résidentiel.
Contrairement au mode¢le traditionnel qui suppose I’atteinte d’un seuil de compétence, la
perspective écologique reconnait que le développement constitue un processus continu
(Bronfenbrenner, 1979). La définition de la déficience intellectuelle reconnait d’ailleurs que les
limitations du fonctionnement adaptatif se manifestent particuliérement lors des transitions et des
changements d’environnement (AAIDD, 2021), et que le comportement adaptatif se complexifie
en fonction des attentes et des exigences propres a chaque contexte de vie (Schalock et al., 2021).
Un changement de milieu résidentiel implique donc nécessairement une renégociation des
habitudes et une adaptation des compétences au nouveau contexte. Ce phénoméne n’est pas le
résultat d’une perte d’habiletés, mais la nécessité d’ajuster des compétences qui, bien
qu’acquises, €taient ancrées dans un contexte spécifique et doivent étre adaptées aux nouvelles
configurations matérielles, sociales et organisationnelles. Une personne rencontrée exprime
d’ailleurs cette réalité en décrivant son milieu de vie comme « une maison ou on apprend »,
suggérant que c’est I’expérience résidentielle elle-méme qui contribue au développement de
compétences.

L’environnement résidentiel offre des occasions d’apprendre en contexte réel, propose un
soutien adapté et évolutif, accepte I’erreur comme source d’apprentissage et encourage I’entraide.
Les parcours résidentiels de personnes rencontrées témoignent de cette continuité
développementale d’une expérience résidentielle a 1’autre. De méme, I’accompagnement continu
du personnel de soutien résidentiel et des proches ainsi que I’entraide mutuelle révelent que
I’apprentissage se poursuit dans le temps, avec diverses modalités de soutien, bien au-dela d’une

phase initiale d’adaptation.



80

Ces deux dynamiques convergent vers une implication centrale : le role du milieu
résidentiel ne consiste pas a maintenir des compétences acquises ailleurs, mais a créer les
conditions qui permettent leur développement continu. Cette perspective invite a abandonner
I’idée d’un seuil de compétences préalable pour accéder a un milieu résidentiel, au profit d’un

modele d’accompagnement résidentiel continu au développement de compétences.

Les modalités de soutien qui facilitent I’autodétermination

Si I’apprentissage résidentiel constitue un processus continu d’interaction entre la
personne et son microsystéme, les modalités par lesquelles le soutien est offert deviennent
déterminantes. Les expériences partagées montrent que le microsystéme résidentiel offre diverses
formes d’accompagnement qui faconnent la manicre dont les personnes rencontrées développent
leurs compétences et exercent leur autodétermination au quotidien. Toutefois, ces modalités n’ont
pas toutes les mémes effets sur 1’autodétermination. Selon Wehmeyer (2005),
I’autodétermination repose sur la capacité d’agir comme agent causal de sa propre vie, ce qui
implique que le soutien doit maintenir plutot que remplacer cette capacité d’agir. Les
témoignages permettent d’identifier trois modalités par lesquelles le microsysteme résidentiel
favorise |’autodétermination : le soutien par I’acces a des services variés, par la transmission de

savoirs et par la structuration de 1I’environnement.

Le soutien par ’acces a des services variés

L’acces a des services et des ressources varié€s qui permettent de déléguer des activités
quotidiennes tout en conservant le contrdle sur les décisions constitue une premic¢re modalité de
soutien. L’autodétermination ne requiert pas nécessairement de réaliser toutes les activités
quotidiennes, mais plutot la capacité de décider comment les exigences résidentielles seront
satisfaites (Wehmeyer, 2005). Le microsystéme résidentiel, en offrant 1’acces a diverses
ressources, ¢largit donc 1’éventail des stratégies disponibles pour répondre aux responsabilités et

aux taches du quotidien.
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Les cuisines collectives et les groupes d’achats organisés dans certains milieux de vie
illustrent cette modalité. Plusieurs personnes mentionnent utiliser ces services, qui facilitent la
gestion alimentaire en mettant a disposition une infrastructure collective plutét qu’en exigeant
que chaque résidente et résident accomplisse individuellement I’ensemble des taches. Une
personne souligne d’ailleurs apprécier ce moyen de soutien parce qu’il combine interactions

sociales et obtention d’un repas, révélant qu’il répond a plusieurs besoins simultanément.

Les services professionnels d’entretien ménager sont une autre ressource accessible.
Certaines personnes bénéficient d’une aide hebdomadaire, mais précisent qu’elles réalisent aussi
des taches ménageres elles-mémes, suggérant un partage des responsabilités. Cette délégation
n’est pas un frein pour 1’autodétermination dans la mesure ou c’est la personne qui détermine
I’ampleur et la nature de I’aide recue et qui maintient sa participation aux taches selon ses

capacités.

Le jumelage avec des personnes bénévoles constitue un service de soutien
complémentaire dans des milieux résidentiels. Cet accompagnement personnalisé permet
d’effectuer des activités quotidiennes et d’élargir les opportunités d’interactions sociales. Cette
modalité illustre comment le microsystéme résidentiel peut favoriser 1’autodétermination en
donnant acces a un réseau de soutien qui s’étend au-dela du personnel et de la famille. Le
bénévolat représente une ressource communautaire mobilisée au service du projet de vie de la

personne.

Le soutien comme transmission de savoirs

Plusieurs personnes mentionnent que le personnel de soutien et les proches transmettent
des connaissances et des techniques qui leur permettent de développer des compétences
essentielles pour répondre aux exigences de la vie résidentielle. Cette transmission de savoirs
constitue une deuxieme modalité de soutien, par laquelle le microsystéme agit pour faciliter
’interaction entre la personne et son environnement en enrichissant les habiletés et les ressources

qu’elle mobilise au quotidien.
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Confrontée a un nouvel équipement dans son appartement, une personne illustre comment
I’accompagnement du personnel de soutien résidentiel a permis de surmonter ses difficultés. Face
a une inadéquation entre les compétences domestiques et les exigences environnementales, le
microsystéme offre un soutien facilitant I’autodétermination. Selon Wehmeyer (2005), cette
modalité préserve I’agentivité puisque c’est la personne, par ses actions volontaires, qui a
identifié son besoin, sollicité 1’aide, et qui continue d’effectuer elle-méme la tache avec les

connaissances acquises.

Les proches transmettent également des savoirs qui facilitent la vie résidentielle. Plusieurs
personnes soulignent que leur mére les aide avec la gestion budgétaire en expliquant leurs
obligations mensuelles et en évaluant avec elles leur capacité d’effectuer des dépenses
additionnelles. Le microsystéme familial contribue au développement de compétences, tout en
maintenant le rdle décisionnel de la personne, plutdt que de simplement gérer les finances a sa

place (Wehmeyer, 2005).

Le soutien comme transmission de savoirs s’inscrit dans la perspective écologique : le
développement des compétences émerge de 1’interaction entre la personne et les opportunités
d’apprentissage offertes par son microsystéme résidentiel (Abery et Stancliffe, 2003). Le soutien
apparait ainsi comme une composante structurante du microsystéme, qui permet a la personne
d’étre I’actrice principale des décisions et du fonctionnement de son milieu de vie, tout en

soutenant le développement de ses compétences.

Le soutien comme structuration de ’environnement

Les expériences résidentielles des personnes rencontrées mettent en évidence une
troisieme modalité de soutien, ou le microsystéme favorise 1’autodétermination en structurant
I’environnement matériel, temporel et organisationnel de manicre a alléger les exigences du
quotidien. Cette modalité s’inscrit directement dans la perspective d’Abery et Stancliffe (2003),

qui souligne que les caractéristiques environnementales influencent directement la capacité
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d’exercer un contrdle sur sa vie. La structuration de 1’environnement constitue ainsi un levier qui

modifie les conditions dans lesquelles I’autodétermination peut s’exercer.

La structuration de I’environnement matériel se traduit par 1’adaptation des espaces de vie
et la création d’outils visuels qui facilitent la réalisation des activités quotidiennes. Certaines
personnes mentionnent avoir des appartements adaptés avec des cuisiniéres encastrées, des
comptoirs a la bonne hauteur, des portes automatiques et d’autres adaptations similaires. Ces
caractéristiques du microsystéme résidentiel réduisent les obstacles environnementaux qui,
autrement, limiteraient la participation aux activités domestiques. La capacité d’une personne a
réaliser une activité dépend de 1’ajustement entre ses caractéristiques personnelles et les
exigences de son environnement (Abery et Stancliffe, 2003). Adapter 1’environnement agit sur
cet ajustement en réduisant les exigences plutot qu’en misant uniquement sur le développement

des compétences.

Parmi les personnes rencontrées, plusieurs utilisent des outils visuels créés avec leurs
proches et le personnel de soutien. Selon Wehmeyer (2005), ces dispositifs fournissent
I’information nécessaire pour soutenir I’autorégulation en permettant a la personne d’évaluer elle-
méme la situation et d’ajuster ses actions. Par exemple, le systéme d’enveloppes budgétaires
mentionné illustre cette forme de soutien : 1’outil organise concrétement les ressources
financiéres en catégories de dépenses, facilitant la prise de décisions et maintenant le contrdle de
la personne sur ses choix de consommation. Contrairement a une gestion financiere effectuée par
un tiers, cette stratégie structure I’environnement de maniére a faciliter la prise de décisions

plutot qu’a s’y substituer.

La structuration temporelle est une autre forme de ce soutien environnemental. Plusieurs
personnes décrivent des outils de gestion du temps créés en collaboration avec le personnel de
soutien ou leurs proches. L une d’elles utilise un calendrier sur deux mois qui lui permet
d’anticiper ses activités et rendez-vous sur plusieurs semaines, accompagné d’alarmes

programmeées pour se rappeler ses obligations quotidiennes. Ainsi, I’outil soutient I’exercice de
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I’autodétermination en facilitant la gestion du temps et en compensant certaines difficultés de

planification ou de mémoire.

La structuration organisationnelle apparait également dans certaines expériences
résidentielles. Le systéme de rendez-vous ou la personne doit aviser a I’avance représente une
caractéristique organisationnelle qui respecte I’intimité du domicile et assure la disponibilité¢ du
soutien. Cette modalité différe fondamentalement d’une supervision continue ou le personnel
entre librement dans les appartements. Elle reconnait que le chez-soi constitue un espace privé ou

la personne contrdle les acces, méme pour le personnel de soutien.

Ces formes de structuration matérielle, temporelle et organisationnelle révelent une
logique commune d’accessibilité universelle : I’environnement s’adapte a la personne plutdt que

d’exiger que la personne s’adapte a I’environnement.

Le soutien par I’acces a des services variés, la transmission de savoirs et la structuration
de ’environnement révelent que le microsystéme résidentiel peut soutenir 1’autodétermination
par des dispositifs multiples et complémentaires. Ensemble, ces modalités constituent un
répertoire de stratégies environnementales qui reconnaissent que les personnes rencontrées n’ont
pas toutes les mémes besoins ni les mémes préférences en matiere de soutien. Cette diversité de
modalités permet d’individualiser I’accompagnement en fonction des caractéristiques
ontosystémiques et du projet résidentiel. Toutefois, 1’utilisation de ces modalités ne garantit pas
automatiquement un soutien a I’autodétermination : les expériences partagées révelent qu’il
existe une frontiere subtile entre le soutien qui favorise et celui qui se substitue au pouvoir

décisionnel sur le quotidien.

La frontiére entre faciliter et substituer
Distinguer les modalités de soutien qui facilitent I’autodétermination de celles qui s’y
substituent est un défi persistant. L’expérience partagée montre des configurations ou le

microsysteme familial offre un soutien intensif et diversifié : création d’outils visuels,
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accompagnement lors de certaines taches domestiques, soutien pour les interactions sociales,
encouragements a participer aux activités communautaires. Ces pratiques, prises isolément,
pourraient s’inscrire dans les trois modalités facilitantes décrites précédemment.

Toutefois, certaines personnes rencontrées expriment un inconfort face aux modalités de
soutien. Cet inconfort souléve des questions importantes sur les conditions dans lesquelles un
soutien demeure facilitant. Sans informations détaillées sur les méthodes de prise de décision, sur
le degré de collaboration, ou sur la fréquence et les circonstances de 1’accompagnement, il
devient impossible de déterminer avec certitude si la configuration du soutien conserve ou
diminue le contrdle que la personne exerce sur son quotidien.

Cette incertitude révele précisément la complexité de la frontiére entre facilitation et
substitution. D’un c6té, il est possible d’interpréter ce soutien comme une réponse adaptée aux
besoins réels, ou les outils utilisés compensent certaines difficultés, ou I’accompagnement est une
occasion d’apprentissage, et ou la structuration vise a stimuler les interactions sociales. De 1’autre
coté, on peut se demander si ces modalités laissent suffisamment d’espace pour exercer ses
compétences, si la prise de décision est collaborative, et si elles respectent pleinement les
préférences et le rythme de la personne.

Les expériences résidentielles mettent en évidence qu’une méme configuration peut étre
interprétée différemment selon les informations disponibles sur les modalités utilisées. Elles
révelent également que 1I’expérience subjective de la personne constitue un indicateur crucial qui
devrait inciter a examiner les pratiques mises en place, méme lorsque celles-ci sont offertes avec

les meilleures intentions et semblent correspondre aux stratégies favorisant 1’autodétermination.

Les conditions qui distinguent la facilitation de la substitution

La frontiére entre un soutien qui facilite le contrdle sur les décisions et un soutien qui s’y
substitue demeure difficile a tracer dans les situations concretes. Le croisement des témoignages
avec les cadres théoriques permet néanmoins d’identifier trois conditions structurelles qui
influencent la nature du soutien. Ces conditions éclairent les circonstances dans lesquelles

I’accompagnement résidentiel contribue a renforcer ou a limiter 1’autodétermination.
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La premicere condition concerne 1’origine de la demande de soutien. Le modele de
Wehmeyer (2005) identifie la prise d’initiative comme une composante essentielle de la capacité
d’étre a I’origine de ses propres actions. Lorsque la personne elle-méme identifie un besoin et
sollicite le soutien, cette démarche préserve son role décisionnel puisqu’elle détermine quand et
pour quoi elle requiert de I’aide. Les personnes rencontrées partagent plusieurs exemples de ces
initiatives : demander au personnel, solliciter I’accompagnement d’un proche, ou contacter un
organisme communautaire. A ’inverse, lorsque le soutien est systématiquement initié¢ par
I’entourage sans que la personne ait a formuler une demande, cela peut signaler une substitution a
sa capacité d’identifier et de nommer ses propres besoins. Cette distinction ne signifie pas que
tout soutien non sollicité constitue une entrave, car certaines situations nécessitent une
intervention proactive. Toutefois, un soutien constamment initié par les proches ou le personnel
risque de maintenir la personne dans une posture de bénéficiaire plutot que d’actrice de sa propre

vie.

Tableau 3. Distinction sur [’origine de la demande

Soutien qui facilite Soutien qui se substitue
La personne demande 1’aide Une aide imposée sans demander a la personne
La personne identifie son besoin Le personnel ou les proches présument les besoins
Exemples : La personne demande un outil, Exemples : L’activité est imposée,
sollicite de 1’aide I’accompagnement est obligatoire

La deuxieme condition porte sur le contrdle exercé sur les modalités du soutien. Abery et
Stancliffe (2003) soulignent que le contrdle sur les décisions qui structurent le quotidien constitue
une dimension centrale de 1’autodétermination, au-dela de la capacité d’accomplir une tache.
Savoir qui détermine la forme, la fréquence et les modalités concretes du soutien devient ainsi
déterminant. Les parcours résidentiels partagés révelent des configurations variées a cet égard.
Certaines personnes participent activement a la conception des outils : I’'une d’elles a travaillé
avec le personnel pour créer plusieurs versions d’un menu visuel jusqu’a trouver celui qui lui
convenait le mieux. D’autres décrivent des situations ou les modalités de soutien sont
déterminées principalement par leurs proches. Cette distinction est cruciale : un méme outil peut

soutenir le pouvoir décisionnel de la personne lorsqu’il est coconstruit avec elle et répond a un



87

besoin qu’elle a identifié, ou au contraire s’y substituer lorsqu’il est imposé sans ¢gard a ses
préférences. Le degré de controle exercé sur les modalités devient un indicateur essentiel pour
déterminer si le soutien renforce ou affaiblit la capacité de la personne a demeurer a I’origine de

ses choix et de ses actions.

Tableau 4. Distinction sur le controle des modalités de soutien

Soutien qui facilite Soutien qui se substitue

La personne choisit quand/comment elle est Le personnel ou les proches décident

soutenue quand/comment le soutien est offert

La personne peut refuser librement le soutien sans | Le refus est pergu comme une incompréhension,

conséquence un manque de prise de conscience ou de la
résistance

Exemples : La personne choisit 1’horaire de Exemples : Un suivi est effectué par les proches

rendez-vous, coconstruit les outils sans valider 1’accord, 1’accés au soutien est
accord¢ par le personnel

L’objectif du soutien est la troisiéme condition déterminante. Bronfenbrenner (1979)
conceptualise le développement humain comme un processus continu d’adaptation réciproque
entre la personne et son environnement. Dans cette perspective, le soutien résidentiel devrait viser
a élargir progressivement le répertoire d’actions dont dispose la personne et le contrdle qu’elle
exerce sur les décisions quotidiennes. Cet élargissement peut prendre différentes formes :
apprendre a réaliser une tache de fagon autonome, développer des stratégies adaptées, identifier
les ressources disponibles et apprendre a les mobiliser, ou affiner sa capacité a reconnaitre quand
et comment solliciter un accompagnement. Lorsque le soutien vise explicitement a développer
des capacités d’action et décisionnelles, il s’inscrit dans une logique de facilitation. Les
expériences partagées offrent plusieurs exemples de cette orientation : cuisiner avec le personnel
pour développer des habiletés de base, pratiquer la préparation de repas avec un proche, ou
participer a des cours de cuisine avec une autre résidente. Dans ces situations, le soutien cherche
a ¢élargir ce que la personne peut accomplir tout en favorisant son autodétermination.

A P’inverse, lorsque le soutien vise principalement a garantir un résultat précis sans
considération pour I’apprentissage ou 1’¢largissement des compétences, il risque de basculer vers

la substitution. Cette distinction entre développer et substituer ne constitue pas un jugement de
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valeur, puisque certaines situations requicrent inévitablement un accompagnement plus directif.
Toutefois, lorsque ce type de soutien devient la norme plutdt que I’exception, le microsystéme
risque de limiter les opportunités d’apprentissage et le contréle que la personne exerce sur les
décisions. Elle est alors maintenue dans une posture qui restreint I’élargissement de ses capacités

d’agir sur son quotidien résidentiel.

Tableau 5. Distinction sur l’objectif visé par le soutien

Soutien qui facilite Soutien qui se substitue
Vise le développement des capacités d’action et Orienté vers la réalisation de taches et 1’atteinte
décisionnelles d’une indépendance
Temporaire ou ajustable selon chaque personne et | Permanent, rigide et obligatoire pour toutes les
le contexte personnes
Exemples : La personne perfectionne des Exemples : L’action est réalisée par le personnel
connaissances avec du soutien, met en pratique ou les proches pour étre plus rapide, tenter de
des nouvelles habiletés limiter les erreurs et/ou diminuer les risques

Ces trois conditions forment un ensemble dynamique dont la configuration permet de
mieux comprendre la nature du soutien offert. Lorsque 1’accompagnement est sollicité par la
personne, que ses modalités sont déterminées en collaboration et qu’il vise explicitement le
développement de compétences, il tend a faciliter le controle que la personne exerce sur son
quotidien. A I’inverse, lorsqu’il est systématiquement initié par I’entourage, imposé dans ses
modalités et orienté principalement vers I’accomplissement des taches sans considération pour
I’apprentissage, il risque de se substituer au pouvoir décisionnel de la personne. Entre ces deux
configurations se déploie un continuum de situations ou certaines conditions favorisent
I’autodétermination tandis que d’autres I’entravent, ce qui explique pourquoi la frontiére demeure

si difficile a tracer dans la réalité résidentielle.

Modalités du soutien et pouvoir décisionnel : une relation déterminante
L’apprentissage résidentiel comme processus continu rejoint la perspective développée
par la littérature sur I’autodétermination et les transitions résidentielles (Nota et al., 2007;

Shogren et al., 2015). Nota et ses collégues (2007) montrent que le type de milieu de vie est
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significativement li¢ aux niveaux d’autodétermination, soulignant I’importance des occasions de
faire des choix dans la vie quotidienne. Dans le méme ordre d’idées, la théorie de 1’agentivité
causale (Shogren et al., 2015) conceptualise 1I’autodétermination comme une caractéristique qui
se construit selon les expériences et les contextes offerts. Ces travaux établissent que
I’environnement résidentiel constitue un contexte actif de développement plutot qu’un lieu pour
appliquer des compétences préalablement acquises. Les savoirs expérientiels enrichissent cette
perspective en documentant, du point de vue des personnes elles-mémes, comment
I’apprentissage se poursuit bien au-dela de la période initiale d’adaptation. Cette lecture remet en
question une conception linéaire du développement vers une indépendance compléte et stable.
Elle suggere plutot que la capacité de contrdler les décisions qui structurent le quotidien, y
compris celle de solliciter ou de mobiliser du soutien, constitue le coeur de 1’autodétermination en

contexte résidentiel.

Les trois modalités par lesquelles le soutien peut faciliter I’autodétermination s’intégrent
au modele fonctionnel de Wehmeyer (2005) et a la théorie écologique d’Abery et Stancliffe
(2003). L’acces a des services variés, la transmission de savoirs et la structuration de
I’environnement permettent de soutenir les composantes de 1’autodétermination. Ces modalités
s’inscrivent dans la littérature sur la prise de décision accompagnée (Douglas et Bigby, 2020), qui
documente comment 1’accompagnement peut maintenir plutdt que remplacer la capacité d’agir de
la personne lorsqu’il favorise I’expression de ses préférences et de sa volonté. Wehmeyer et
Abery (2013) soulignent d’ailleurs que les occasions de faire des choix dans la vie quotidienne
constituent une condition importante pour favoriser I’autodétermination. Les recherches récentes
confirment que les possibilités d’agir de facon autodéterminée, ainsi que les habiletés qui y sont
associées, contribuent a une meilleure qualité de vie, une participation sociale accrue et des
retombées favorables dans divers domaines fonctionnels (Burke et al., 2024). Ces apports
scientifiques nuancent la conception centrée sur les capacités individuelles pour adopter une
perspective ou I’interaction entre la personne et son milieu résidentiel devient centrale, révélant
que le microsystéme peut activement favoriser 1’autodétermination par ses modalités

organisationnelles et d’accompagnement.
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La difficulté de tracer une frontiére nette entre un soutien qui favorise le contrdle
décisionnel et un soutien qui s’y substitue s’inscrit dans la théorie écologique d’Abery et
Stancliffe (2003), selon laquelle 1’autodétermination réside dans le contrdle exercé sur les
décisions plutdt que dans la capacité d’accomplir une tache de fagon indépendante. L. origine de
la demande, le controle sur les modalités et 1’objectif poursuivi sont les conditions qui
opérationnalisent cette distinction. Dans chaque cas, ce qui compte, c’est ce que le soutien permet
de conserver : le contrle que la personne exerce sur les décisions qui structurent son quotidien.
Cette distinction s’avere particuliérement importante dans le contexte résidentiel, ou le soutien
quotidien peut glisser de la facilitation vers la substitution sans que ce changement soit
intentionnel. Des travaux récents soulignent d’ailleurs que 1’autodétermination ne réside pas dans
I’indépendance ou le controle absolu, mais dans la capacité de décider quand et comment
mobiliser du soutien pour réaliser ses objectifs (Burke et al., 2024). Ce sont précisément ces
conditions qui déterminent si les modalités du soutien conservent ou compromettent le controle

que la personne exerce sur son quotidien.

Le dialogue entre les perspectives théoriques et le vécu des personnes rencontrées révele
que le microsystéme résidentiel joue un role actif pour favoriser I’autodétermination a travers les
modalités du soutien qu’il offre. L apprentissage continu, les modalités facilitantes et les
conditions qui distinguent la facilitation de la substitution montrent que I’autodétermination en
contexte résidentiel dépend étroitement des caractéristiques du milieu résidentiel. Or, par leurs
expériences, les personnes rencontrées mettent en évidence un contréle limité sur les décisions
qui définissent ces caractéristiques. Cette asymétrie entre le controle exercé au quotidien et
I’exclusion des décisions qui structurent les conditions du microsystéme résidentiel constitue le

constat suivant.

Constat 3 : L’autodétermination asymétrique
Les personnes rencontrées décrivent un controle exercé sur leur quotidien. Ce controle

coexiste toutefois avec une exclusion des décisions structurelles qui déterminent les conditions de
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leur environnement, révélant une asymétrie de 1’autodétermination en contexte résidentiel. Elles
ne participent pas aux processus liés a la révision des services de soutien, a I’acceés au logement
ou aux orientations organisationnelles. A ces mécanismes exosystémiques s’ajoutent des

barriéres macrosystémiques qui révelent comment les valeurs sociales et les préjugés faconnent

les conditions environnementales dans lesquelles 1’autodétermination peut, ou non, s’exercer.

Le controle microsystémique

Par leurs expériences, les personnes rencontrées décrivent les libertés concrétes qu’elles
exercent quotidiennement dans leur milieu résidentiel. Elles montrent que le microsystéme
constitue un espace ou I’autodétermination s’exerce de manicre tangible, a travers trois formes de
contrdle : le contrdle territorial, le controle sur 1’organisation du quotidien et le contrdle corporel,

alimentaire et social.

Le contréle de ’espace personnel

Certaines personnes définissent le chez-soi par la possibilité d’en contrdler I’acces, soit le
droit d’accorder ou de refuser ’acces a son espace personnel. Ce pouvoir d’exclusion n’est pas
anodin. Il permet d’exercer un contrdle sur le microsystéme, en déterminant qui y accede, a quel
moment et dans quelles circonstances. La capacité de dire non et d’établir ses propres régles est
une manifestation directe de 1’autonomie comportementale (Wehmeyer, 2003). Ce controle
territorial prend une signification particuliere lorsqu’il est mis en contraste avec des expériences
résidentielles antérieures ou ce pouvoir €tait absent ou limité. Selon Abery et Stancliffe (2003),
cette capacité d’influencer les caractéristiques de son microsystéme constitue précisément la base

de I’autodétermination, puisqu’elle découle des interactions entretenues avec 1’environnement.

Le contréle sur ’organisation du temps

Organiser son quotidien selon ses préférences sans la surveillance continue et sans
contraintes imposées, constitue une liberté que plusieurs personnes identifient comme
fondamentale. Pour elles, 1’obligation de rendre des comptes, d’expliquer leurs choix ou de

justifier leurs déplacements est vécue comme une entrave a leur autodétermination. Leurs
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expériences révelent ainsi le role structurant du microsystéme résidentiel dans les possibilités
d’autodétermination. Dans certains milieux, les résidentes et résidents doivent informer le
personnel de leurs sorties, obtenir des autorisations pour certaines activités ou respecter des
horaires imposés. Une personne rencontrée décrit au contraire un contexte ou elle organise son
quotidien selon ses préférences, sans avoir a valider avec une autorité externe. Cette
configuration renforce son sentiment de controle sur sa vie et favorise 1’autonomie
comportementale en lui permettant de prendre des décisions qui reflétent ses intéréts sans devoir

les justifier continuellement (Wehmeyer, 2003).

Le contréle sur les décisions de la vie quotidienne

Plusieurs personnes énumerent avec précision les libertés que leur milieu de vie offre. Le
controle corporel touche I’intimité et I’espace privé du chez-soi. Le controle alimentaire se traduit
par la capacité de manger selon ses envies et sans horaire imposé. Le contrdle social se manifeste
par le pouvoir de choisir avec qui interagir. Ces choix, simples en apparence, reflétent
directement I’autonomie comportementale et I’autorégulation telles que conceptualisées par
Wehmeyer (2003). Plusieurs personnes mettent également en évidence la dynamique écologique
en établissant un contraste entre leur milieu résidentiel actuel et une expérience antérieure ou ce
controle était limité. Ce contraste révele que leurs compétences individuelles ne se sont pas
fondamentalement transformées d’un milieu a 1’autre, ce sont les caractéristiques du
microsysteme qui ont généré des possibilités d’autodétermination profondément différentes

(Abery et Stancliffe, 2003).

Les personnes rencontrées exercent ainsi un contrdle significatif sur leur quotidien. Ce
contrdle microsystémique constitue une base essentielle pour favoriser 1’autodétermination en
contexte résidentiel. Toutefois, cette capacité d’agir sur leur environnement immédiat contraste
avec leur participation limitée aux décisions exosystémiques qui déterminent les caractéristiques
mémes de leur microsystéme, révélant le caractére conditionnel de 1’autodétermination en

contexte résidentiel.
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L’exclusion des décisions structurelles

Si les personnes rencontrées exercent un contrdle sur les décisions de leur quotidien, elles
demeurent exclues des décisions structurelles qui fagonnent leurs conditions de vie. Ces
décisions, prises a des niveaux exosystémiques, échappent a leur participation directe et révelent

le caractere conditionnel du contrdle qu’elles exercent sur leur microsystéme résidentiel.

La pérennité du soutien et la philosophie de la révision des services

Les témoignages recueillis font ressortir une tension structurelle entre le controle exercé
au quotidien et les décisions exosystémiques qui conditionnent la pérennité du soutien qui le rend
possible. Une personne rencontrée décrit exercer un contrdle réel sur son quotidien, mais vivre
dans I’incertitude concernant le maintien des services de soutien qui rendent possible ce controle.
Depuis plusieurs années, elle est informée qu’en raison de ses progres, son acces aux services du
Centre intégré de santé et de services sociaux (CISSS) pourrait lui étre retiré. Cette incertitude
génére une anxiété, lie a la crainte de perdre un soutien qu’elle juge essentiel a la stabilité de son
parcours résidentiel.

Elle rapporte que la révision des services s’inscrit dans une orientation visant a « faire le
ménage dans les dossiers » pour mettre fin aux services de celles et ceux dont I’amélioration des
compétences fonctionnelles justifierait le retrait de I’accompagnement résidentiel. Elle ne pergoit
pas ce raisonnement comme une reconnaissance de ses acquis, mais comme un risque d’abandon
qui ignore ses besoins actuels. Bien qu’elle gere seule plusieurs aspects de sa vie quotidienne,
certaines situations complexes, ou I’accompagnement permet de comprendre, de décider et d’agir
de maniére éclairée, nécessitent le maintien du soutien résidentiel.

Cette expérience illustre une limite structurelle que partagent plusieurs personnes : la
pérennité de leur autodétermination demeure tributaire de décisions exosystémiques auxquelles
elles ne participent pas. Une évaluation fondée sur les compétences domestiques et fonctionnelles
peut conclure que le soutien n’est plus nécessaire. Or, les progres réalisés conduisent a des
besoins plus spécifiques, nécessitant un accompagnement ponctuel mais significatif. En
présumant que 1’amélioration des compétences devrait mener au retrait du soutien, cette

philosophie méconnait le caracteére continu et évolutif de ’apprentissage en contexte résidentiel
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et occulte que les personnes peuvent exercer un pouvoir décisionnel réel tout en mobilisant un
soutien qui favorise leur autodétermination.

Dans le modele écologique de Bronfenbrenner (1979), les décisions relatives a la révision
des services relévent de 1’exosystéme et exercent des effets directs sur le microsystéme
résidentiel. Plusieurs personnes rencontrées ne disposent d’aucun levier pour influencer les
décisions qui déterminent 1’acces aux services de soutien. Comme le soulignent Abery et
Stancliffe (2003), lorsqu’une personne ne peut faire reconnaitre ses besoins aupres de celles et
ceux qui définissent les conditions environnementales, son autodétermination se trouve

structurellement limitée.

L’acceés au logement

Les politiques de logement social relévent de niveaux structurels sur lesquels les
personnes concernées percoivent n’exercer aucun controle. Elles ne peuvent influencer leur
position sur les listes d’attente, les critéres d’admissibilité ou le délai requis pour accéder au
milieu de vie correspondant a leurs besoins. Certaines personnes rencontrées attendent jusqu’a 15
ans pour accéder au milieu souhaité, révélant un écart significatif entre leurs aspirations
résidentielles et les contraintes imposées par ces mécanismes exosystémiques.

Selon la Convention relative aux droits des personnes handicapées (2006), les personnes
ayant une DI ont le droit de choisir leur lieu de résidence, un droit que Wehmeyer (2005)
identifie comme une expression centrale de 1’autodétermination. Pourtant, ce droit est entravé par
des obstacles exosystémiques concrets. Méme lorsqu’une personne exprime ses préférences et
répond a ’ensemble des criteres de sélection, elle demeure sans pouvoir sur les décisions

exosystémiques qui déterminent si et quand ce droit peut s’exercer concreétement.

La participation aux décisions organisationnelles

Certaines personnes rencontrées mentionnent siéger au conseil d’administration de leur
milieu de vie. Les orientations adoptées par ces instances, qu’il s’agisse des choix budgétaires,
des priorités organisationnelles, des embauches ou de la philosophie d’intervention, affectent

directement les conditions de vie. Les expériences partagées suggerent toutefois que cette
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participation demeure essentiellement consultative. L une des personnes rencontrées décrit une
situation ou elle a pu exprimer son désaccord et tenter de faire valoir son point de vue, mais la

décision semblait avoir été adoptée avant d’étre présentée aux résidentes et résidents.

Comme le soulignent Abery et Stancliffe (2003), I’autodétermination nécessite une
influence réelle sur les environnements qui structurent la vie quotidienne. Lorsque la participation
se limite a I’expression d’opinions sans pouvoir décisionnel, les personnes demeurent exclues des
mécanismes ou sont déterminées les orientations encadrant leur milieu de vie. Cette limite
renforce 1’asymétrie entre le controle exercé sur certains aspects du quotidien et 1’absence de

pouvoir sur les conditions exosystémiques.

Les trois dimensions examinées montrent que les personnes rencontrées exercent peu ou
aucun controle sur les décisions exosystémiques qui structurent leur microsysteme résidentiel. La
pérennité du soutien, I’acces au logement et la participation organisationnelle échappent a leur
pouvoir décisionnel, révélant le caractére conditionnel de 1’autodétermination en contexte
résidentiel. A ces mécanismes exosystémiques s’ajoutent des barriéres macrosystémiques qui

viennent renforcer ces limites a un niveau encore plus structurel.

Le macrosysteme : barriéres culturelles et sociétales

Les personnes rencontrées font face a des barrieres macrosystémiques qui fagonnent les
conditions environnementales dans lesquelles I’autodétermination peut, ou non, s’actualiser. Ces
barrieres s’ancrent a la fois dans les valeurs sociétales et les préjugés culturels ainsi que dans des
conditions matérielles, économiques et 1égales liées notamment a la budgétisation, a 1’allocation
des ressources et a la rationalisation. Elles constituent des obstacles concrets qui limitent les

possibilités d’autodétermination en amont des niveaux microsystémique et exosystémique.

L’acces au logement est entravé non seulement par des obstacles exosystémiques, mais
¢galement par la discrimination. Une personne rencontrée rapporte avoir vécu des refus répétés

lors de sa recherche d’un milieu de vie, certains propriétaires invoquant explicitement sa DI pour
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justifier leur décision. Elle souligne que ces refus ne reposaient pas sur une évaluation objective,
mais sur des préjugés. Selon Abery et Stancliffe (2003), cette restriction découle d’obstacles
macrosystémiques qui I’empéchent d’accéder a un milieu de vie favorable a son
autodétermination.

Les barri¢res macrosystémiques peuvent ainsi bloquer 1’autodétermination avant méme
qu’elle puisse s’actualiser. Une personne ayant une DI peut maitriser toutes les compétences
ontosystémiques nécessaires, s’appuyer sur un microsystéme de soutien adéquat et naviguer dans
les structures exosystémiques, mais demeurer exclue de tout milieu résidentiel en raison de
préjugés socialement ancrés. Les obstacles macrosystémiques produisent une exclusion en amont,
limitant I’acces au milieu résidentiel dans lequel I’autodétermination pourrait s’actualiser.

Plusieurs personnes rencontrées décrivent également des formes de stigmatisation qui
affectent leur quotidien. L’une d’elles observe que les personnes sans DI utilisent des termes
déshumanisants pour désigner les personnes ayant une DI, les percevant comme faibles et comme
n’ayant pas leur place dans la société. Elle reléve également une tendance a la moquerie et au
rabaissement, des comportements qui témoignent de valeurs macrosystémiques fondées sur la
hiérarchisation et 1’exclusion.

Une autre personne rencontrée rapporte qu’une voisine 1’a accusée de « profiter du
systeme » en raison de ses difficultés. Cette accusation renvoie a une représentation sociale selon
laquelle le recours au soutien financier gouvernemental constitue un avantage plutdt qu’une
mesure légitime. Cette situation génere de ’anxiété dans ses interactions quotidiennes et illustre
comment des attitudes sociétales a 1’égard des personnes ayant une DI peuvent mettre en doute la
légitimité de leurs besoins de soutien.

Les formes de stigmatisation rapportées entrainent des répercussions sur
I’autodétermination a tous les niveaux écologiques. Sur le plan ontosystémique, I’exposition
répétée a des discours stigmatisants peut fragiliser I’autoréalisation et I’empowerment
psychologique qui se construisent a travers le controle sur sa vie et la poursuite d’objectifs
personnels (Wehmeyer, 2003). Au niveau microsystémique, la stigmatisation se manifeste par
des tensions et des obstacles dans les relations sociales, tandis qu’a 1’échelle exosystémique, elle

peut se traduire par des pratiques discriminatoires dans 1’acces aux services ou au logement. Les
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valeurs stigmatisantes du macrosystéme contribuent ainsi a structurer les environnements dans
lesquels 1’autodétermination peut se concrétiser.

Lorsque les environnements sont fagonnés par des valeurs macrosystémiques qui
légitiment 1’exclusion et la dévalorisation, les conditions favorables a 1’autodétermination sont
restreintes de maniére systémique (Abery et Stancliffe, 2003). Les personnes ayant une DI
peuvent développer leurs compétences ontosystémiques, s’appuyer sur des microsystémes de
soutien facilitants et naviguer dans certaines structures exosystémiques, mais les obstacles ancrés
dans le macrosystéme ne peuvent étre surmontés individuellement. Ces limites relevent de

transformations profondes des valeurs et des attitudes sociétales.

Controle microsystémique et exclusion structurelle : une asymétrie documentée

Ce qui est exposé par les savoirs expérientiels rejoint plusieurs travaux qui soulignent
I’importance, pour les personnes ayant une DI, de gouverner leur milieu de vie en contrdlant
I’aménagement et 1’organisation du quotidien ainsi que leur rythme de vie (Cocks et Boaden,
2011; Deguara et al., 2012; Shaw et al., 2011). D’autres études montrent que ce controle varie
selon le type de milieu résidentiel et qu’il est généralement plus élevé dans des environnements
moins restrictifs, mettant en évidence I’influence directe des caractéristiques environnementales
sur les possibilités d’autodétermination (Stancliffe et al., 2000; Wehmeyer et Bolding, 2001). Ces
travaux établissent que le contrdle microsystémique constitue une dimension fondamentale de

I’autodétermination en contexte résidentiel.

Les témoignages recueillis soutiennent la perspective écologique d’Abery et Stancliffe
(2003) : un méme ensemble de compétences peut se traduire par des occasions
d’autodétermination distinctes selon les caractéristiques du microsystéme résidentiel. Plusieurs
personnes rencontrées illustrent cette dynamique en comparant leur milieu de vie actuel et
antérieur, ou les trois formes de contrdle étaient davantage limitées. Les expériences partagées
rejoignent les résultats de Nota et ses collegues (2007), selon lesquels le type de milieu
résidentiel est significativement associé aux occasions d’autodétermination, indépendamment des

compétences fonctionnelles mesurées.
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La littérature documente de manicre convergente 1’existence d une asymétrie entre le
controle exercé sur les décisions quotidiennes et 1’exclusion des décisions structurantes.
Robertson et ses collégues (2001) établissent une distinction importante entre les décisions
quotidiennes et les décisions majeures concernant les modalités résidentielles, soutenant que
I’influence des personnes ayant une DI demeure plus limitée lorsqu’il s’agit du choix des
orientations structurantes. Schalock et Verdugo (2012) observent que, malgré les efforts
déployés, elles exercent un controle limité sur les décisions qui structurent leurs conditions de
vie. Les systémes de soutien, bien qu’ils puissent améliorer la qualité de vie, ne garantissent pas
nécessairement des opportunités d’exercer leur autodétermination, suggérant que les structures
organisationnelles peuvent limiter les possibilités de contribution décisionnelle (Thompson et al.,

2009; Thompson et al., 2014).

Au niveau macrosystémique, plusieurs études documentent des barriéres qui
conditionnent ’acces aux milieux de vie eux-mémes. Selon Dickson et Linton (2025), la
discrimination dans ’acces au logement s’inscrit dans une logique d’exclusion systémique ancrée
dans les politiques de logement canadiennes, persistant malgré des décennies de
désinstitutionnalisation. La stigmatisation se manifeste par un mécanisme complémentaire : les
croyances macrosystémiques sur I’incapacité présumée a faire des choix éclairés se traduisent en
restriction concrete du pouvoir décisionnel (Ditchman et al., 2016). Les stéréotypes bienveillants,
notamment celui qui présuppose un besoin de protection, produisent eux-mémes des formes de
discrimination qui limitent la prise de risques mesurée et de participation aux décisions, méme
lorsque les croyances envers la DI sont déclarées comme favorables (Giesbers et al., 2019;
Walker et Scior, 2013). A travers les savoirs expérientiels, ces phénomeénes apparaissent inscrits
dans des trajectoires résidentielles concretes, ce qui précise comment les obstacles
macrosystémiques influencent les conditions favorables a 1’autodétermination en contexte

résidentiel.
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Les travaux examinés confirment que 1’autodétermination en contexte résidentiel est un
phénomene fondamentalement écologique, faconné par les interactions entre les caractéristiques
de la personne et les occasions offertes par I’environnement dans lequel elle évolue. Les
expériences partagées vont plus loin : elles documentent une asymétrie structurelle entre le
contrdle exercé au quotidien sur le microsysteme résidentiel et I’exclusion des décisions
exosystémiques, a laquelle s’ajoutent des obstacles macrosystémiques. Cette asymétrie révele le
caractére conditionnel et révocable de I’autodétermination résidentielle, invitant a la concevoir
comme un phénomene relationnel et évolutif dont la portée dépasse les frontieres du quotidien

microsystémique.
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L’autodétermination résidentielle : une définition émergeant des savoirs expérientiels

Les savoirs expérientiels, croisés avec les cadres théoriques, permettent de mettre en
évidence des dimensions que les définitions existantes de I’autodétermination ne formalisent pas
entierement. Le terme autodétermination résidentielle est ici proposé non comme une déclinaison
théorique, mais comme une formulation construite a partir de I’expérience résidentielle des
personnes rencontrées. L unification des trois constats précise ce que signifie exercer un contrdle
réel sur les décisions qui structurent un milieu de vie, et ses conditions, dans un contexte de
soutien :

L’autodétermination résidentielle est un phénomeéne relationnel et évolutif ou une
personne exerce un contrdle réel sur les décisions qui structurent son quotidien et les
conditions de son milieu de vie, indépendamment du niveau de soutien requis pour
réaliser les actions. Elle émerge de 1’interaction entre la personne et son environnement,
se développant au gré des apprentissages, des transitions et des ajustements des modalités
de soutien. L’autodétermination résidentielle se manifeste par la capacité d’exprimer ses
aspirations et ses préférences, de mobiliser ou de déléguer du soutien, tout en demeurant
’actrice principale des décisions qui orientent sa vie et sa trajectoire résidentielles.

L’apport conceptuel de cette définition réside dans la dissociation entre indépendance
fonctionnelle et pouvoir décisionnel. Elle qualifie le soutien comme une modalité qui peut
soutenir 1’autodétermination résidentielle. Les trois constats s’y reflétent de maniere cohérente.
Plutdt que de situer I’autodétermination dans 1’exécution indépendante des taches, la définition
I’ancre dans la capacité d’exprimer ses aspirations et d’interagir avec son environnement,
intégrant ainsi la primauté des interactions sociales. Mobiliser ou déléguer du soutien y est
reconnu comme pleinement compatible avec le fait de demeurer 1’actrice principale de son
parcours résidentiel. Le pouvoir décisionnel sur les conditions du milieu de vie y figure

explicitement, tenant compte du caractere asymétrique de I’autodétermination.

Cette conceptualisation déplace la réflexion vers ses implications. Comprendre
utods o L. . u , . . volutif invite & revoi
I’autodétermination résidentielle comme un phénomeéne relationnel et évolutif invite a revoir les
pratiques d’évaluation, les modalités d’accompagnement et les structures organisationnelles qui

faconnent les conditions dans lesquelles elle peut s’actualiser.



Conclusion



Ce mémoire de recherche vise a comprendre 1’autodétermination telle qu’elle est vécue
par les personnes ayant une DI dans leur contexte résidentiel, en analysant comment leurs
expériences personnelles et les caractéristiques de leur environnement la faconnent. L’analyse
des savoirs expérientiels de 16 personnes vivant dans divers milieux de vie au Québec révele trois
constats interreliés qui, ensemble, renouvellent la compréhension de 1’autodétermination en

contexte résidentiel.

Synthése intégrative

Le premier constat expose une hiérarchie inversée des compétences. La ou les instruments
d’évaluation standardisés placent au premier plan les activités de la vie quotidienne et
domestique, les personnes rencontrées identifient les habiletés sociales et relationnelles comme le
ceeur de I’autodétermination en contexte résidentiel. Pour plusieurs, les compétences domestiques
sont acquises ou déployées avec le soutien adéquat, tandis que les compétences relationnelles
demeurent un défi constant. Les habiletés a établir et a maintenir des relations, a communiquer, a
gérer des conflits et a naviguer dans les dynamiques de cohabitation sont déterminantes pour
I’autodétermination résidentielle.

Cette hiérarchie inversée conduit au deuxiéme constat sur le r6le actif du microsysteme
résidentiel. Un milieu de vie constitue un environnement d’apprentissage continu ou les
personnes rencontrées développent leurs compétences grace aux interactions quotidiennes et aux
modalités de soutien. L apprentissage de compétences apparait comme un processus évolutif et
profondément contextualisé, fagonné par le microsystéme. Celui-ci configure les occasions
d’apprentissage par ses dispositifs d’organisation et d’accompagnement. Toutefois, le soutien
peut soit ¢élargir les capacités d’action et de décision, soit s’y substituer en retirant le controle
exercé sur le quotidien. Ce constat établit que I’autodétermination résidentielle dépend des
caractéristiques du microsystéme et de la maniére dont celui-ci facilite plutot que remplace le
pouvoir décisionnel.

Cette reconnaissance expose une tension mise en évidence par le troisieme constat. Les
personnes rencontrées décrivent un contrdle réel sur certaines dimensions de leur quotidien, mais

ce pouvoir s’arréte aux frontiéres du microsysteme. Elles demeurent exclues des décisions
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exosystémiques qui structurent leur environnement résidentiel. A cette exclusion s’ajoutent des
barrieres macrosystémiques qui fagonnent, en amont, les occasions d’autodétermination. Ce
constat révele une asymétrie entre le controle sur le microsystéme et 1’exclusion des décisions
structurelles, témoignant du caractére conditionnel et révocable de I’autodétermination

résidentielle.

Ces trois constats convergent pour montrer que 1’autodétermination se construit dans
I’interaction entre la personne et son milieu résidentiel. Elle apparait comme un phénoméne
fondamentalement relationnel et contextuel, fagonné tant par les pratiques de soutien que par les
structures organisationnelles. Les expériences partagées précisent ce que cela signifie
concrétement : 1’autodétermination résidentielle repose sur le controle exercé sur les décisions
structurant le quotidien, ¢’est-a-dire sur la capacité de solliciter du soutien, de mobiliser des
ressources et de déléguer certaines actions, tout en demeurant I’actrice principale de ses choix,
indépendamment de qui réalise concrétement les actions.

Les caractéristiques favorisant 1’autodétermination dépassent ainsi les dimensions
uniquement physiques pour s’ancrer dans les dynamiques relationnelles et structurelles. Un
milieu résidentiel favorisant 1’autodétermination valorise les habiletés sociales comme
compétences fondamentales, organise ses pratiques de soutien afin de promouvoir le pouvoir

décisionnel et permet une contribution authentique aux décisions qui fagonnent I’environnement.

L’apport central de ce mémoire réside dans ce déplacement conceptuel : passer de
I’évaluation des capacités fonctionnelles a la compréhension des conditions qui configurent les
occasions d’autodétermination. Dans cette perspective, la question n’est plus de savoir ce qu’une
personne peut accomplir, mais si elle habite véritablement son milieu de vie. Cette distinction
entre occuper un espace et [’habiter véritablement ne se réduit pas a la satisfaction de besoins
fonctionnels ou au respect de normes d’hébergement. Habiter suppose de pouvoir se reconnaitre
dans un lieu, s’y déployer et y inscrire du sens. Cette distinction éclaire ainsi un enjeu central
pour les personnes ayant une DI : les milieux résidentiels peuvent répondre a des exigences

techniques et organisationnelles sans pour autant favoriser un habiter authentique.
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Cette réflexion s’inscrit dans une critique plus large de la modernité et de sa logique
technico-administrative qui tend a réduire 1’espace résidentiel a un objet a gérer et les personnes a
des usagers a encadrer. Dans cette logique, 1’organisation résidentielle répond d’abord a des
impératifs de maitrise, de standardisation et de controle. Certains milieux de vie illustrent cette
tendance lorsqu’ils sont congus principalement pour satisfaire des normes d’agrément, gérer des
risques et faciliter la supervision, structurant 1’existence selon des exigences administratives
plutot que selon les besoins d’autodétermination. Le troisiéme constat met en évidence une
manifestation frappante de cette logique, a travers 1’exclusion des personnes ayant une DI des
décisions structurelles qui fagonnent leur environnement résidentiel. Cette exclusion tend a
positionner les personnes comme des « usageres » de services et programmes plutdt que comme
des « habitantes » de leur propre chez-soi.

Les caractéristiques des milieux résidentiels favorisant 1’autodétermination constituent
ainsi une rupture avec cette logique technico-administrative. L.’autodétermination résidentielle
émerge lorsque les pratiques d’accompagnement reconnaissent la capacité a exercer un contrdle
réel sur les décisions qui structurent le quotidien et I’environnement. Cette reconceptualisation,
ancrée dans 1’expérience des personnes rencontrées, ouvre sur des contributions théoriques et

empiriques.

Contributions

Les quatre composantes essentielles du modele fonctionnel de Wehmeyer (2003) sont
pertinentes pour comprendre 1’autodétermination en contexte résidentiel. Toutefois, ce modele
demeure principalement centré sur les caractéristiques ontosystémiques, laissant dans 1’ombre
une distinction centrale relevée par les personnes rencontrées, celle entre accomplir une action et
controler les décisions concernant cette action.

La théorie écologique d’Abery et Stancliffe (2003) est largement confirmée par les
expériences partagées, alors que les personnes rencontrées décrivent une autodétermination
construite dans I’interaction avec leur microsystéme résidentiel. Néanmoins, cette conception ne
rend pas compte des trois constats mis en lumicre, qui en approfondissent la compréhension. Les

habiletés sociales s’averent plus structurantes que les compétences domestiques pour interagir
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avec I’environnement, les modalités de soutien peuvent faciliter le pouvoir d’agir ou s’y
substituer, et I’asymétrie entre le contrdle sur le microsystéme et I’exclusion des décisions
structurelles révele le caractere conditionnel de 1’autodétermination.

Les trois constats convergent vers une précision théorique centrale : 1’autodétermination
résidentielle se mesure a la promotion du pouvoir sur les décisions dans un contexte de soutien.
Bien que Wehmeyer ainsi qu’Abery et Stancliffe reconnaissent I’influence de I’environnement,
leurs cadres n’explicitent pas comment le soutien peut, selon ses modalités, conserver ou retirer
le contrdle décisionnel. Les témoignages recueillis établissent qu’un soutien peut étre intensif
tout en favorisant 1’autodétermination, lorsque la personne peut décider quand, comment et par
qui elle est accompagnée.

Cette précision entraine trois implications théoriques. Elle requiert d’abord de distinguer
systématiquement capacités d’exécution et capacités de contrdle dans I’évaluation. Les
instruments qui mesurent ce que la personne peut accomplir doivent étre complétés par
I’évaluation de sa capacité a exercer un controle sur les décisions, que 1’action soit déléguée ou
accompagnée. Elle invite ensuite a reconceptualiser le soutien comme un ensemble de modalités
qui facilitent ou entravent 1’autodétermination, déplagant le questionnement de « combien de
soutien ? » vers « comment les modalités de soutien configurent-elles 1’autodétermination ? ».
Elle incite enfin a examiner les occasions offertes par I’environnement, mais aussi les processus
par lesquels ces occasions favorisent 1’autodétermination résidentielle.

La littérature sur I’autodétermination en contexte résidentiel s’est largement construite a
partir d’évaluations menées par le personnel du milieu ou les équipes de recherche. Bien que
certaines €tudes integrent la voix des personnes concernées, ce mémoire se distingue en placant
au centre I’expérience des personnes ayant une DI elles-mémes. Cet acces révele des décalages
entre les dimensions privilégiées par les instruments d’évaluation et par les personnes. L exemple
le plus révélateur concerne la hiérarchie des compétences. Alors que les outils standardisés
privilégient les activités de la vie quotidienne et domestique, les personnes rencontrées identifient
les habiletés sociales comme le cceur de leur autodétermination en contexte résidentiel. Cette
contribution empirique €tablit que I’évaluation externe ne capte pas nécessairement I’enticreté

des dimensions que les personnes considerent elles-mémes comme déterminantes.
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Au-dela du contenu des expériences partagées, ce mémoire documente la capacité des
personnes rencontrées a articuler des analyses de leur situation. Elles ne se limitent pas a décrire
leur quotidien, mais participent activement a 1’¢laboration de compréhensions structurées de leur
réalité résidentielle, telles que la distinction entre la facilitation et la substitution, 1’asymétrie
entre le contrdle sur le microsystéme et I’exclusion structurelle, ainsi que le caractére
conditionnel de I’autodétermination. Cette lucidité analytique remet en question les présupposes
capacitistes qui tendent a considérer les personnes ayant une DI comme objets d’étude plutdt que
comme analystes compétentes de leurs propres expériences. Cette compréhension ancrée dans

I’expérience vécue oriente directement les implications pour les pratiques.

Implications pratiques
Les constats dégagés a partir des expériences partagées ont une portée concréte pour les
pratiques d’évaluation, d’accompagnement et d’organisation des milieux résidentiels. Ces
implications pour les pratiques sont interreliées et reposent sur un principe commun :
I’autodétermination en contexte résidentiel se fonde sur la promotion du pouvoir sur les

décisions, indépendamment du niveau de soutien requis.

Repenser I’évaluation de la « préparation » résidentielle

Le processus d’évaluation actuel tend a conditionner I’acces au logement a I’atteinte d’un
seuil préalable de compétences, évaluées principalement a partir des activités de la vie
quotidienne et domestique. Cette logique repose sur 1’idée que les personnes doivent avoir acquis
des compétences fonctionnelles spécifiques avant d’intégrer un milieu résidentiel. Or, les
témoignages recueillis encouragent a modifier le questionnement principal, en passant de « La
personne peut-elle accomplir ces taches quotidiennes ? » a « Que peut-elle apprendre avec le
soutien approprié ? ». Cette réorientation reconnait que I’apprentissage en contexte résidentiel
constitue un processus continu, progressif et lié aux caractéristiques de I’environnement.
L’évaluation gagnerait a se centrer davantage sur la capacité d’apprentissage, les habiletés

sociales et le contexte microsystémique qui facilite le développement des compétences. Cette
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approche reconnait que les personnes arrivent avec des niveaux de préparation variables et que le

milieu résidentiel constitue lui-méme un environnement d’apprentissage.

Accompagner le personnel de soutien et les proches

Dans les pratiques quotidiennes de soutien en milieu résidentiel, la fronti¢re entre
facilitation et substitution du pouvoir décisionnel demeure souvent floue, risquant de retirer
involontairement le contrdle exercé par la personne. Les expériences partagées ont permis
d’opérationnaliser cette frontiére autour de trois conditions : I’origine de la demande, le contrdle
sur les modalités d’accompagnement et 1’objectif poursuivi. Toutefois, ces conditions ne
s’appliquent pas de maniére mécanique, elles requiérent une réflexion critique et continue. Dans
cette perspective, des formations et des dispositifs structurés d’analyse des pratiques
permettraient au personnel de soutien et aux proches d’examiner leurs postures
d’accompagnement. L’enjeu n’est pas d’imposer des protocoles rigides, mais de valoriser une
vigilance réflexive constante sur les pratiques qui promeuvent ou restreignent 1’autodétermination

résidentielle.

Assurer une contribution authentique aux processus décisionnels

Les personnes rencontrées décrivent un contrdle réel sur leur quotidien, mais demeurent
exclues des décisions structurelles qui en déterminent les caractéristiques de leur milieu de vie.
L’instauration progressive de mécanismes de contribution aux processus décisionnels permettrait
de dépasser la participation symbolique. Ces mécanismes pourraient prendre des formes variées
en fonction des capacités et des contraintes en place, et favoriser une contribution authentique

aux décisions qui structurent I’environnement résidentiel.

Garantir la continuité des modalités de soutien

L’apprentissage résidentiel est fortement contextualisé et les modalités de soutien
efficaces reposent sur leur ajustement aux caractéristiques et aux préférences de chaque personne.
Or, ces stratégies risquent d’étre perdues lors des périodes de transition, qu’il s’agisse de

roulement de personnel ou d’un changement de milieu résidentiel. Une documentation
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systématique des modalités et des contextes d’accompagnement permettrait de préserver la
continuité du soutien. Cette documentation vise a identifier les reperes concrets favorisant
I’autodétermination : comment la personne préfeére étre accompagnée, dans quelles situations elle
sollicite du soutien, quelles stratégies sont réellement efficaces. La tenue de rencontres de
transition planifiées incluant la personne concernée et ses proches, ainsi qu’un transfert structuré
de connaissances, contribueraient a préserver la continuité du soutien dans les périodes de

changement.

Reconnaitre et valoriser les habiletés sociales

Les personnes rencontrées identifient les habiletés sociales comme un élément
déterminant de leur autodétermination en contexte résidentiel. Toutefois, ces habiletés demeurent
largement sous-documentées dans les processus d’évaluation actuels. Des outils évaluant les
habiletés sociales en contexte réel restent a développer pour outiller les milieux résidentiels. Ces
instruments devraient documenter la capacité a entrer en relation, & maintenir des liens sociaux
significatifs, a communiquer ses besoins et ses préférences, a gérer les conflits ainsi qu’a
négocier avec les dynamiques de cohabitation. Le développement de tels outils nécessite un
processus de recherche-développement rigoureux et une formation continue des personnes
impliquées dans 1’évaluation sur la dimension relationnelle de I’autodétermination. Cette
implication pour les pratiques opérationnalise la premicre en fournissant les fondements pour
¢évaluer les compétences qui favorisent véritablement 1’autodétermination résidentielle des

personnes ayant une DI.

Ces cinq implications pour les pratiques traduisent le déplacement conceptuel établi en
orientations concretes pour les milieux résidentiels. Leur portée s’interpréte toutefois a la lumiere

des limites méthodologiques et contextuelles.

Les limites de la recherche
La composition de 1’échantillon exclut les ressources de type familial et les foyers

communautaires et introduit un biais de sélection potentiel. Treize des 16 personnes rencontrées
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vivent en appartement supervisé. Les personnes nécessitant un niveau de soutien plus important
sont absentes de I’échantillon. Par ailleurs, le recrutement exclusif dans des organisations
communautaires au Québec circonscrit la portée des résultats a ce cadre organisationnel.

La collecte de données repose exclusivement sur des entretiens semi-dirigés, limitant
I’acces a certaines dimensions qui auraient pu étre documentées par 1’observation directe. Les
récits rétrospectifs constituent la source principale sans triangulation par I’observation des
interactions avec le microsystéme résidentiel. L analyse demeure ainsi restreinte aux dimensions
conceptualisées par les personnes rencontrées.

Ce mémoire privilégie délibérément la perspective des personnes ayant une DI, ce qui
limite 1’accés aux points de vue du personnel de soutien, des proches et des gestionnaires. Cette
focalisation crée des angles morts quant a leurs perceptions des dynamiques et des modalités de
soutien. Les convergences et les divergences entre ces différentes perspectives demeurent ainsi
non documentées.

Le devis transversal adopté permet de documenter I’expérience des personnes a un
moment donné, sans offrir de suivi longitudinal. Les récits rétrospectifs apportent des éclairages
sur les parcours résidentiels, mais ne constituent pas un suivi prospectif des trajectoires de vie.
Cette limite restreint I’analyse de la pérennité des modalités de soutien, de I’évolution des
compétences, ainsi que des ajustements entre la personne et son environnement résidentiel.

L’analyse par questionnement analytique a permis d’explorer en profondeur les
dimensions centrales de I’autodétermination en contexte résidentiel. Toutefois, certaines
questions demeurent sans réponse. Ces angles d’analyse inexplorés constituent des pistes pour
des recherches futures visant a approfondir la compréhension de 1’autodétermination

résidentielle.

Les pistes de recherche futures
Le devis utilisé limite 1’analyse des transformations qui s’operent au fil des trajectoires de
vie. Pourtant, le vieillissement des personnes ayant une DI reconfigure profondément 1’écologie
de I’autodétermination : les capacités fonctionnelles évoluent, les besoins de soutien se

transforment et les interactions avec le microsystéme se modifient. Une recherche longitudinale



110

permettrait d’examiner si et comment I’autodétermination demeure préservée lorsque les
capacités fonctionnelles évoluent, dans la mesure ou les modalités de soutien s’ajustent de
manicre a maintenir le pouvoir décisionnel. Ce suivi permettrait de documenter les ajustements
réciproques entre la personne vieillissante et son environnement résidentiel, testant
empiriquement le principe selon lequel 1’autodétermination résidentielle se fonde sur le maintien

du pouvoir sur les décisions plutot que sur le niveau d’indépendance fonctionnelle.

Les habiletés sociales identifiées comme centrales a 1’autodétermination en contexte
résidentiel demeurent peu outillées sur le plan de 1’évaluation. Le développement d’instruments
évaluant ces compétences permettrait d’opérationnaliser cette dimension. Une perspective multi-
acteurs enrichirait cette démarche en documentant comment le personnel de soutien et les proches
percoivent ces habiletés dans les interactions quotidiennes. L’articulation entre la mesure et les

perspectives croisées offrirait une compréhension plus fine de cet aspect relationnel.

L’asymétrie entre le controle sur le microsystéme exercé au quotidien et I’exclusion des
décisions structurelles souligne la nécessité de recherches visant a identifier les mécanismes
permettant une contribution authentique des personnes ayant une DI aux processus décisionnels
exosystémiques. Des recherches-actions ou des études de cas organisationnels pourraient
documenter a la fois les conditions qui favorisent cette participation et les obstacles qui la
freinent. Ces travaux permettraient d’élargir les modeles théoriques de 1’autodétermination pour y
inclure la participation aux décisions structurelles, comme le choix des orientations et politiques,

la sélection du personnel ou 1’¢laboration d’une offre de services.

La littérature sur I’autodétermination privilégie généralement les indicateurs
comportementaux et les mesures de compétences fonctionnelles. Cette approche capte
I’autodétermination telle qu’elle peut étre observée, sans nécessairement rendre compte de
I’autodétermination telle qu’elle est vécue. Les sentiments exprimés par les personnes
rencontrées suggerent que les émotions pourraient servir d’indicateurs de la qualité de

I’autodétermination en contexte résidentiel. Des recherches futures pourraient explorer comment
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les dimensions comportementales et affectives de 1’autodétermination s’articulent, convergent ou
divergent. Une personne peut disposer d’occasions de décider tout en ressentant une absence de
controle réel. Inversement, méme avec un niveau de soutien important, elle peut ressentir un
sentiment de contrdle sur les décisions qui structurent son quotidien, ce qui témoigne des
conditions favorables a I’autodétermination résidentielle. L’analyse systématique des sentiments
selon les niveaux écosystémiques permettrait de localiser les sources de bien-étre et de frustration
dans I’environnement résidentiel. Cette perspective permettrait de développer des approches
d’évaluation fondées sur I’expérience vécue comme donnée diagnostique de la qualité de

I’autodétermination.

La diversité des milieux résidentiels mériterait également d’étre explorée pour
documenter comment les constats dégagés se manifestent dans d’autres modeles que les
appartements supervisés. Ensemble, ces perspectives de recherche contribueraient a une

compréhension plus compléte et plus fidele de I’autodétermination en contexte résidentiel.

Conclusion
Ce mémoire établit que 1’autodétermination en contexte résidentiel se fonde sur la
promotion du pouvoir décisionnel. Une personne peut solliciter du soutien, déléguer des taches et
mobiliser des ressources, dans la mesure ou elle conserve le contréle sur les décisions structurant
concreétement son quotidien. L’autodétermination et le soutien se conjuguent lorsque les

modalités d’accompagnement favorisent le pouvoir d’agir.

Les personnes rencontrées ont montré qu’elles sont les mieux placées pour analyser leur
propre expérience résidentielle. Elles nomment ce qui constitue le cceur de leur autodétermination
et identifient les modalités qui la facilitent. Cette expertise rappelle que toute recherche visant a

soutenir I’autodétermination doit partir du vécu des personnes elles-mémes.

Les structures organisationnelles et les cadres financiers limitent la portée des

changements immédiats. Toutefois, les transformations culturelles se construisent par des



112

ajustements progressifs et une vigilance constante. Les petits gestes quotidiens qui promeuvent le
contrdle décisionnel contribuent, a long terme, a renouveler les pratiques d’accompagnement.
Chaque interaction, chaque modalité de soutien, chaque espace décisionnel participe a cette
transformation progressive. C’est dans I’accumulation de ces gestes que se dessine,

graduellement, une culture véritablement favorable a ’autodétermination.
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Appendice A

Caractéristiques des personnes participantes



Profil sociodéemographique et résidentiel des participantes et participants (N = 16)

Code Age | Genre Type de milieu Région Durée dans le
résidentiel milieu (années)
Appartement avec soutien | Capitale-
PDIO1 48 Homme | . 2
interne Nationale
Appartement dans la
PDIO2 34 Femme Mauricie 12
communauté
PDIO3 30 Homme | Appartement supervisé Saguenay 4
PDIO4 37 Femme | Appartement supervisé Mauricie 2
PDIOS 45 Homme | Appartement supervisé Mauricie 2
PDIO6 30 Homme | Appartement supervisé Mauricie 2
PDIO7 36 Homme | Appartement supervisé Mauricie 1
PDIOS8 33 Femme | Appartement supervisé Lanaudiére 8
PDIO9 43 Femme | Appartement supervisé Lanaudiére 8
PDI10 41 Femme | Appartement supervisé Lanaudiére 8
PDII1 41 Homme | Appartement supervisé Lanaudiere 4
PDI12 33 Femme | Appartement supervisé Lanaudiere 8
PDI13 44 Femme | Appartement supervisé Lanaudiere 8
PDI14 41 Homme | Appartement supervisé Lanaudiere 8
PDI15 33 Femme | Appartement supervisé Lanaudiere 8
Appartement dans la
PDI16 25 Femme Montréal 1

communauté




Appendice B

Guide d’entretien semi-dirigé



Les questions seront adaptées au niveau de compréhension de la personne par ’interrogateur.
Du soutien visuel sera également disponible.
Avant de commencer, comment souhaitez-vous que je m’adresse a vous (tu ou vous) ?

Présentation et signature du formulaire de consentement

1° Partie : Parlez-moi de vous

e Quel est votre age ?
e Qu’est-ce que vous aimez faire durant vos temps libres ? (Occupation, loisir, travail)

2¢me nartie : Milieu de vie actuel

e Parlez-moi de votre milieu de vie ?

e Pour quelles raisons avez-vous choisi ce milieu?

e Comment ca s’est pass¢ lorsque tu as emménagé ?
e Racontez-moi ce que vous aimez le plus ?

e Racontez-moi ce que vous aimez le moins ?

3™ partie : Réseau de soutien

e Durant la semaine, racontez-moi qui vient vous voir ou vous rendre visite ?
e Comment est-ce que cela se passe ?
e Qu’est-ce que vous faites lorsque vous avez besoin d’aide ?

Questions de cloture :

e Sivous aviez un ami qui viendrait vivre au méme endroit, que lui donneriez-vous comme
conseil ?

e Est-ce qu’il y a autre chose que vous aimeriez me raconter ?

Thématiques importantes a aborder : Le modele d’habitat; la relation avec le milieu de
vie; le choix du milieu de vie; I’accompagnement; les modalités de soutien (humaines et
technologiques); les compétences a posséder ou a développer; la participation sociale.




Appendice C

Structure du canevas investigatif



Légende des niveaux de questionnement

Q1 : Question générale du niveau écosystémique (Quels éléments ?)

Q2 : Identification des ¢léments (Quoi ? Quelles dimensions ?)

Q3 : Questions descriptives (Quelles caractéristiques ?)

Q4 : Questions analytiques sur les processus (Comment ? De quelle fagon ?)

QS : Questions interprétatives sur les mécanismes (Pourquoi ? Dans quelle mesure ?)

1. Ontosysteme

Q1.1 Quels sont les éléments de 1’ontosysteme qui influencent 1’autodétermination en contexte

résidentiel ?

Q2.1.1 Quelles sont les caractéristiques personnelles identifiées ?

e Q3.1.1.1 Quelles sont les stratégies d’apprentissage a la vie résidentielle identifi¢es ?
o Q4.1.1.1.1 Comment les apprentissages effectués contribuent a répondre aux exigences

de la vie résidentielle ?

e Q3.1.1.2 Quelles sont les habiletés identifi¢es ?
o Q4.1.1.2.1 Quelles sont les habiletés sociales identifi¢es ?
o Q4.1.1.2.2 Quelles sont les habiletés relatives aux activités de la vie quotidienne
(AVQ) identifiées ?
o Q4.1.1.2.3 Quelles sont les habiletés relatives aux activités de la vie domestique (AVD)
identifiées ?

o Q4.1.1.2.4 Quelles sont les habiletés d’autorégulation identifiées ?

e Q3.1.1.3 Quelles sont les vulnérabilités et besoins identifiés ?
o Q4.1.1.3.1 Comment les vulnérabilités et besoins identifiés influencent

[’autodétermination ?

Q2.1.2 Quelles sont les sources de motivation identifiées ?
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2. Microsystéme

Q1.2 Quels sont les €éléments du microsystéme qui influencent 1’autodétermination en contexte

résidentiel ?

Q2.2.1 Quelles sont les caractéristiques environnementales du milieu de vie ?

e Q3.2.1.1 Quelles sont les services ou lieux essentiels a proximité ?
o Q4.2.1.1.1 Pour quelle raison les services ou lieux essentiels doivent-ils étre a

proximité ?

o Q3.2.1.2 Quelles sont les caractéristiques d’aménagement de I’environnement physique ?
o Q4.2.1.2.1 De quelle fagon I’espace de vie personnel est aménagé ?

o Q4.2.1.2.2 De quelle fagon I’espace de vie commun est aménagé ?

e Q3.2.1.3 Quelles sont les caractéristiques du fonctionnement ?
o Q4.2.1.3.1 Quels sont les réglements spécifiques identifiés ?
= Q5.2.1.3.1.1 Dans quelle mesure les PDI participent-elles a I’élaboration ou a
I’ajustement des reglements ?
= (Q5.2.1.3.1.2 De quelle maniere les PDI sont-elles impliquées dans la

compréhension et la communication des reglements ?

Q2.2.2 Quelles sont les caractéristiques des colocataires identifiées ?

Q2.2.3 Quelles sont les caractéristiques identifiées du personnel intervenant et du soutien recu

?

e 3.2.3.1 Quelles sont les caractéristiques du personnel intervenant identifiées ?

e (3.2.3.2 Quelles sont les caractéristiques du soutien et de I’accompagnement identifiées ?
o Q4.2.3.2.1 Quelles sont les modalités de soutien identifiées ?
o Q4.2.3.2.2 Quelles sont les fonctions du soutien identifiées ?
= Q5.2.3.2.2.1 Comment le soutien et ’accompagnement résidentiel contribuent a

répondre aux exigences de la vie résidentielle ?
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3. Mésosystéme

Q1.3 Quels sont les ¢éléments du mésosysteme qui influencent 1’autodétermination en contexte

résidentiel ?

4. Exosystéme

Q1.4 Quels sont les éléments de 1’exosystéme qui influencent 1’autodétermination en contexte

résidentiel ?

Q2.4.1 Quelles sont les caractéristiques identifiées de la gestion administrative des milieux

résidentiels ?

e Q3.4.1.1 De quelle facon le conseil d’administration des milieux résidentiels peut
favoriser I’autodétermination ?
o Q4.4.1.1.1 Comment les modalités de gestion administrative influencent-elles la

capacité des PDI a participer aux décisions qui les concernent ?

5. Macrosystéme

Q1.5 Quels sont les éléments du macrosystéme qui influencent 1’autodétermination en contexte

résidentiel ?

Q2.5.1 Quels sont les obstacles sociétaux identifiés ?

¢ Q3.5.1.1 Comment les réformes gouvernementales et les changements de lois ont un effet
direct sur la capacité des PDI d’étre autodéterminées et de participer a I’évolution de la
société ?

e Q3.5.1.2 De quelle facon le discours social influence-t-il le droit des PDI d’avoir leur

chez-so1 ?




Appendice D

Représentation de 1’évolution du canevas investigatif



Q3.1.1.2 Quelles sont les habiletés identifiées ?

"

[Lecture du corpus + Organisation avec NVivo]

[Emergence de questions spécifiques]

"

Q4.1.1.2.1 Quelles sont les HABILETES SOCIALES identifiées ?

Verbatims :
e « Lerespect avec les autres [...] savoir vivre dans la communauté. » (PDI0O3)
e « Avoir un bon réseau social, d’avoir des bons ami.e.s sur qui compter. » (PDI16)

e « Quand les fils se touchent, [je] deviens une tornade [d’émotions] [...] [avec les autres] on

se dispute. » (PDI11)

Constat analytique :
Les habiletés sociales identifiées incluent : la capacité d’entretenir des relations respectueuses,

de développer un réseau de soutien, de réguler ses émotions.

"

Q5 (Discussion)

Comment les habiletés sociales contribuent a 1’autodétermination en contexte résidentiel ?




