








Quant aux barriéres rencontrées, il appert que le manque de collaboration avec les
différents établissements, notamment avec le CIUSSS-MCQ, est I’élément le plus
fréquemment mentionné par les ressources. Les responsables de ressources mentionnent
d ailleurs qu’une certaine hi€rarchie est observée plutét qu’un partenariat tel que
recommandé par le MSSS. Pour ce qui est des facilitateurs, plusieurs mentionnent faire
preuve d'écoute. de patience et d’encouragement a |'égard des personnes qu’elles
hébergent. C’est donc avec une affection particuliere que la majorité des ressources

interviennent plutdt qu’a I’aide de connaissances théoriques.

Au terme de cette recherche, il semble donc y avoir beaucoup a faire afin que les
ressources d’hébergement puissent soutenir efficacement |'autodétermination dans son
ensemble. Les résultats tendent a démontrer que malgré un bon vouloir des responsables
des ressources d’hébergement. les personnes présentant une DI ne jouissent pas d’un

soutien optimal quant au développement de leur autodétermination.
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Appendice A

Croisement des commandes dans les bases thesaurus



Croisement des commandes dans les bases thesaurus

Termes
sélectionnés

Descripteurs suggérés

Autodétermination/self-
determination

Déficience
intellectuelle/mental
retardation

"Self Determination” OR "Empowerment" OR "Individual Power" OR "Independence
(Personality)" OR "Institutional Autonomy" OR "Personal Autonomy" OR "Self
Actualization” OR "Self Advocacy"

"Mental Retardation” OR "Disabilities" OR "Down Syndrome" OR "Mild Mental
Retardation” OR "Moderate Mental Retardation” OR "Cerebral Palsy” OR "Developmental
Disabilities” OR "Fetal Alcohol Syndrome” OR "Genetic Disorders” OR "Intellectual
Development Disorder” OR "Disorders” OR "Anencephaly" OR "Crying Cat Syndrome"
OR "Down’s Syndrome" OR "Tay Sachs Disease" OR "Adaptive Behavior" OR "Brain
Damage" OR "Cognitive Impairment” OR "Fragile X Syndrome" OR "Hydrocephalus” OR
"Intellectual Development Disorder (Attitudes Toward)" OR "Klinefelters Syndrome" OR
"Mental Disorders” OR "Microcephaly” OR "Phenylketonuria” OR "Prader Willi
Syndrome" OR "Rett Syndrome" OR "Savants" OR "Williams Syndrome”




Croisement des commandes dans les bases thesaurus (suite)

Termes Descripteurs suggérés
sélectionnés P g8

"Housing" OR "Facilities" OR "Community Facilities" OR "Group Homes" OR "Family
Environment” OR "Family Size" OR "Home Management” OR "Housing Needs" OR
"Human Services" OR "Place of Residence" OR "Rehabilitation Centers"” OR "Residential
Institutions”" OR "Residential Patterns” OR "Residential Programs" OR "Assisted Living"
OR "Built Environment" OR "Living Arrangements" OR "Social Programs”

Milieu résidentiel/housing




Appendice B

Etapes afin de promouvoir |'autodétermination en milieu résidentiel



Synthese des 10 étapes afin de promouvoir I'autodétermination en milieu résidentiel (Wehmeyer et al., 2010) [Traduction

libre]

Etapes

Synthese descriptive

Mot-clef

Trouver le juste équilibre entre la protection et I’indépendance. Permettre d explorer.
Apprendre a laisser aller, bien que ce ne soit pas toujours évident.

Les personnes présentant une DI doivent apprendre que ce qu’ils disent ou font est
important et peut avoir une influence sur les autres. Encourager les personnes a poser
des questions et exprimer leurs opinions. Favoriser leur implication dans les
discussions familiales et aux prises de décisions est un des moyens d’offrir
I’opportunité d’apprendre.

L’estime de soi et |a confiance en soi sont des facteurs critiques au développement de
I’autodétermination. Favoriser |’estime de soi positive. Dire a la personne qu’il est
important de passer du temps en sa compagnie. Favoriser la participation aux activités
et décisions familiales

Ne pas avoir peur des questions des personnes a propos de leurs différences. Souligner
que toutes sont uniques, encourager les capacités tout en leur permettant d’accepter
leurs limites.

Exploration

Libre expression

Estime de soi

Mettre ["accent sur les
capacités




10 étapes afin de promouvoir ['autodétermination en milieu résidentiel (Wehmeyer et al., 2010) [Traduction libre] (suite)

Etapes Synthese descriptive Mot-clef

5 Prendre en compte le processus afin d’atteindre des buts. Encourager I'apprentissage  Processus reli€ aux buts
a travailler atin d atteindre des buts.

6 Offrir des opportunités d’interaction entre les personnes de différents milieux. Interactions

7 Fixer des attentes réalistes, mais ambitieuses. Accompagner activement la personne Objectifs
dans réalisation de ses objectifs.

8 Permettre a la personne de prendre les responsabilités de ses propres actions, autant Responsabilité
les réussites que les €checs. Promouvoir I'explication offre I’opportunité a la personne
de faire des choix par elle-méme.

9 Laisser I’opportunité de faire des choix (comment s habiller, quot manger ou ou aller Choix
en vacances par exemple). S’assurer que le choix fait soit respecté.

10 Offrir une rétroaction honnéte et positive afin que la personne apprenne de ses échecs.  Rétroaction constructive




Appendice C

Lettre d’information envoyée aux ressources de la Mauricie et du Centre-du-
Québec



Cerntre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Mauricie-et-
du-Centre-du-Québec

Québec

{ Université du Québec
a Trois-Rivieres

=

savoir. Surprendre.

/

oS avons besow Ao vous!

bt

En tant que responsable d'une ressource de type
familial (RTF), vous étes invité a participer 4 un
projet portant sur la réalisation d'un portrait des
pratiques actuelles des responsables de RTF en
soutien a l'autodétermination des personnes
présentant une déficience intellectuelle,

Y Y
Qw ost—co g [ autoditorminatio VL?
L'autodétermination c'est I'ensemble des habiletés et des attitudes, chez une personne, lui permettant
d'agir directement sur sa vie en effectuant librement des choix et prendre des décisions sans étre
influencé par des agents externes.

dees vasultats poavettiont :

= De mieux comprendre la réalité des responsables de RTT lorsqu'ils soutiennent 'autodétermination
des personnes qu'elles hébergent;

= D'évaluer la nécessité de mieux soutenir et former les responsables de RTT pour soutenir
"'autodétermination des personnes présentant une déficience intellectuelle.

jvah’c;chow
Votre implication consistera a une rencontre d'une heure a votre domicile ou dans les locaux de
I'Université du Québec a Trois-Rivieres. Ces rencontres porteront sur vos connaissances, les

interventions réalisées pour développer l'autodétermination des personnes que vous hébergez. Nul
besoin de connaitre ce qu'est I'autodétermination pour pouvoir participer.

J\”— bpw\aj'ﬁr vous witavessca C,OMP”L';‘LJFLO"L

Pour participer, contactez Joanie Loisel, Un montant de 50$ vous sera remis.
assistante de recherche de TUQTR par

téléphone au (819) 376-5011 poste 4096 ou

par courriel a joanie.loisel@uqtr.ca

LO@/QL Ao votve bpféciabuéa canbow.ccHom.{

Martin Caouette, Ph. D, ps.ed., professeur
Département de psychoéducation
Université du Québec a Trois-Riviéres
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Certificats d’éthique de la recherche



Le 24 novembre 2016

Monsienr Martin Caouette
Professeur

Département de psychoéducation

Monsieur,

Le comifé d'éthique a recu votre demande de certification pour le projet Porfrait des
pratiques d’intervention des responsables de ressources de fvpe familial (RTF) en
soutien a Pautodétermination d’adultes présentant une déficience intellectuelle en
date du 4 novembre 2016.

Lors de sa 229° réunion texme le 18 novembre 2016, le Comté d’éthique, aprés analyse, a
€mis un avis favorable & I'attnbution du certificat demandsé.

Cependant, le comité vous demande de lui faire parvenir le questionnaire électronique de
la phase quantitative lorsque celui-ci sera prét.

Le certificat, dont une copie vous sera acheminée par cowrner interne, porte le numéro
CER-16-229-07.15 et sa période de validité s’étend du 24 novembre 2016 am
24 novembre 2017. Le certificat rappelle les obligations auxquelles s’engage un
responsable de projet dans le contexte du suivi de la certification : nous vous mvitons a
en prendre connaissance.

Je vous souhaite la meillewre des chances dans vos travaux et vous prie d’agréer,
Monsieur, mes salutations distinguées.

LA SECRETAIRE DU COMITE I'ETHIQUE DE LA BECHERCHE

Faravy LoNGERE
Agente de recherche
Décanat de la recherche et de la création

FL/mct



Le 27 octobre 2017

Monsieur Martin Caouette
Professeur
Département de psychoéducation

Monsieur,

Les membres du conuté d'éthique de la recherche vous remercient de lewr avoir
acheminé une demande de renouvellement pour votre protocole de recherche mtitulé :
Portrait des pratiques d'intervention des responsables de ressources de type
familial (RTF) en soufien i Pautodétermination d’adultes présemtant ume
déficience intellectuelle (CER-16-229-07.15) en date du 27 octobre 2017.

Lors de sa 240" réunion qu aura lien le 17 novembre 2017, le comité entérinera
I"acceptation de la prolongation de votre certificat jusqu’an 24 novembre 2018. Cette
décision porte le numéro CER-17-240-08-02.25.

Veuillez agréer, Monsieur, mes salutations distinguées.

LA SECRETAIRE DU COMITE D'ETHIQUE DE LA RECHERCHE

SOPHIE PARENT

Agente de recherche

Décanat de la recherche et de la création
SP/l

p-}. Certificat d’éthique
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Appendice E

Lettre d’information et formulaire de consentement



J|  Université du Québec
§ a Trois-Riviéres

Surprendre.

LETTRE D’INFORMATION

Portrait des pratiques d’intervention des responsables de ressources de type
familial (RTF) en soutien a l’autodétermination d’adultes présentant une
déficience intellectuelle (lere phase)

Martin Caouette, Ph.D., ps.ed., professeur a ’'UQTR
Joanie Loisel, étudiante en psychoéducation, assistante de recherche

Cette recherche est financée par le fonds de recherche du Québec - société et culture

Votre participation a la recherche, qui vise a dresser un portrait actuel des pratiques de
soutien a 'autodétermination serait grandement appréciée.

Objectifs

L'objectif de cette étude est de réaliser un portrait des pratiques actuelles des
responsables de RTF en soutien a 'autodétermination des personnes adultes présentant
une déficience intellectuelle (DI).

Le but de cette lettre d'information est de vous aider a comprendre exactement ce
quimplique votre éventuelle participation a la recherche de sorte que vous puissiez
prendre une décision éclairée a ce sujet. Prenez donc le temps de la lire attentivement et
n’hésitez pas a poser toute question que vous jugerez utile.
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Tache

Votre participation a ce projet de recherche consiste a participer a une rencontre d’'une
durée d’environ une heure, a votre domicile ou dans les locaux de I'Université du Québec
a Trois-Rivieres. Cette rencontre sera enregistrée et portera sur vos connaissances, sur
vos interventions réalisées, sur les facilitateurs ainsi que les barriéres rencontrées pour
développer 'autodétermination des personnes que vous hébergez.

Risques, inconvénients, inconforts

Aucun risque n’'est associé a votre participation. Le temps consacré au projet, soit
environ la durée de la rencontre demeure le seul inconvénient.

Bénéfices

Le fait de participer a cette recherche vous offre une occasion de discuter en toute
confidentialité de 'autodétermination. De plus, vous contribuez a mieux comprendre les
liens entre les connaissances, les pratiques, les facilitateurs et les obstacles au
développement de I'autodétermination.

Compensation ou incitatif

Vous recevrez une compensation de 50 $.

Confidentialité

Les données recueillies par cette étude sont entiérement confidentielles et ne pourront
en aucun cas mener a votre identification. Votre confidentialité sera assurée par un nom
fictif. Les résultats de la recherche, qui pourront étre diffusés sous forme articles,
mémoire et communications, ne permettront pas de vous identifier.

Les données recucillies seront conservées sous clé dans un local du pavillon Michel-
Sarrazin de 'UQTR. Les seules personnes qui y auront accés seront, Martin Caouette et
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Joanie Loisel. Toutes ces personnes ont signé un engagement a la confidentialité. Les
données seront détruites cinq ans aprés la fin de la recherche et ne seront pas utilisées
a d’autres fins que celles décrites dans le présent document.

Participation volontaire

Votre participation a cette étude se fait sur une base volontaire. Vous étes entiérement
libre de participer ou non, de refuser de répondre a certaines questions ou de vous retirer
en tout temps sans préjudice et sans avoir a fournir d’explications.

Remerciement

r ration es &ci . récions et vous en remerci .
Votre collaboratio t précieuse. Nous l'a écions et vous e mercions

Responsable de la recherche

Pour obtenir de plus amples renseignements ou pour toute question concernant ce projet
de recherche, vous pouvez communiquer avec Martin Caouette, Ph. D. ps.ed., professeur
a 'UQTR au (819) 376-5011 poste 4035 ou par courriel a l'adresse suivante :
Martin.Caouette l@uqtr.ca

Question ou plainte concernant I’éthique de la recherche

Pour toute question concernant vos droits en tant que sujet participant a ce projet de
recherche ou si vous avez des plaintes ou des commentaires a formuler vous pouvez
communiquer avec la commissaire locale aux plaintes et a la qualité des services du
CIUSSS MCQ au numéro suivant : 1-888-693-3606.

Le comité d’éthique de la recherche conjoint DI-TSA du Centre intégré universitaire en
santé et services sociaux de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec (CIUSSS MCQ) a
approuvé ce projet de recherche. En plus d’en assurer le suivi, ils approuveront au
préalable toute révision et toute modification apportée au formulaire d’'information et de
consentement et au protocole de recherche. Pour toute information, vous pouvez
communiquer avec le secrétariat du bureau intégré de l'éthique du CIUSSS MCQ au
819-372-3133 poste 323.
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Cette recherche est approuvée par le comité d’éthique de la recherche avec des étres
humains de I'Université du Québec a Trois-Riviéres et un certificat portant le numéro
CER-16-229-07.15 a été émis le 24 novembre 2016. Pour toute question ou plainte
d’ordre éthique concernant cette recherche, vous devez communiquer avec la secrétaire
du comité d’éthique de la recherche de 'Université du Québec a Trois-Rivieres, par
téléphone (819) 376-5011, poste 2129 ou par courrier €lectronique CEREH@ugtr.ca.
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J|  Université du Québec
y a Trois-Rivieres
wvoir. Surprendre.

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

Engagement de la chercheuse ou du chercheur

Moi, Martin Caouette m’engage a procéder a cette étude conformément a toutes les normes €thiques
qui s’appliquent aux projets comportant la participation de sujets humains.

Consentement du participant

Je, confirme avoir lu et compris la lettre
d’information au sujet du projet qui vise a réaliser un Portrait des pratiques d’intervention des
responsables de ressources de type familial (RTF) en soutien a I’autodétermination d’adultes présentant
une déficience intellectuelle (lere phase). J'ai bien saisi les conditions, les risques et les bienfaits
éventuels de ma participation. On a répondu a toutes mes questions a mon entiére satisfaction. J’ai
disposé de suffisamment de temps pour réfléchir & ma décision de participer ou non a cette recherche.
Je comprends que ma participation est entiérement volontaire et que je peux décider de me retirer en
tout temps, sans aucun préjudice.

J’accepte donc librement de participer a ce projet de recherche

Participant Chercheur
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Signature : Signature :

Nom : Nom : Martin Caouette

Date : Date :
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Canevas d’entretien semi-structuré



GUIDE D'ENTRETIEN

Entretien semi-structuré individuel initial avec les responsables des ressources

Introduction

Au cours de cet entretien qui durera environ 60 minutes, nous aborderons le concept
d’autodétermination et la place qu’il occupe dans vos interventions aupres des personnes
que vous hébergez. L’objectif est de décrire les connaissances que vous avez sur
I’autodétermination, les interventions que vous réalisez dans cette perspective de méme
que les facilitateurs et les barrieres que vous rencontrez pour y parvenir. De plus, nous
aborderons les besoins que vous pouvez ressentir en regard de cette pratique. [l n’y a ni
bonnes ni mauvaises réponses.

Question préalable

Est-ce que vous connaissez le concept d’autodétermination?

Sioul, enchainer avec les questions du théme 1.

Sinon, présenter le concept d’autodétermination ainsi : L ‘autodétermination, c’est le fait
d’exercer du pouvoir sur sa vie en demeurant libre face aux influences extérieures.
Exprimer une préférence, faire un choix, prendre une décision ou revendiquer ses droits
sont des exemples d’autodétermination.

S’il y a lieu, répondre aux questions du participant sur ce qu’est |'autodétermination.
Poursuivre avec les questions du theme 2.
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Théme 1 : Les connaissances liées a ’autodétermination.

N

l. A quel moment ou a quelle époque vous a-t-on présenté le concept
d’autodétermination pour la premiere fois? Dans quel contexte?

2. Quelle a été votre réaction initiale a ce concept?

3. Est-ce que ce concept a influencé votre fagon d’intervenir? Si oui, comment?
Sinon, pourquoi?

4. Est-ce que votre conception de ce qu’est I'autodétermination a évolué avec le
temps? Si oui, comment?

5. Si vous aviez a présenter ce concept a une autre personne, comment lui
présenteriez-vous? Quelle définition en donneriez-vous?

Théme 2 : Les interventions en soutien a ’autodétermination, les facilitateurs et les
barriéres rencontrées.

1. Pouvez-vous me donner I’exemple d’une situation ol vous avez soutenu
["autodétermination d’une personne auprés de qui vous intervenez? Expliquez.

2. Pouvez-vous me donner des exemples de défis que vous rencontrez pour soutenir
I"autodétermination des personnes? Expliquez.

3, Comment faites-vous face a ces défis?

4. Est-ce que certaines modalités existent pour vous aider a faire face a ces enjeux?
Lesquelles? Quelle est leur efficacité?

5. Ressentez-vous certains besoins de soutien pour développer votre pratique de
soutien a |'autodétermination? Lesquels?

6. Quelles seraient les meilleures stratégies a mettre en place pour vous aider dans
votre pratique de soutien a I’autodétermination? Expliquez.
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Conclusion

l. Avez-vous d’autres commentaires ou suggestions en regard du concept
d’autodétermination?



