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Introduction

Contexte

Un premier travail d'enquéte mené par 'agence en 2020, aupres des directions des
structures d'hébergement pour personnes en difficultés prolongées, a permis de
recueillir des données quantitatives sur le public fréquentant ces établissements. Ce

rapport initial a contribué a établir leur profil, ainsi que celui de ces structures.

Faisant suite a la demande du 22 septembre 2021, de Madame la Ministre Christie
MORREALE, relative a la réalisation d’un état des lieux concernant les obstacles a
la reconnaissance des services d’hébergement pour personnes en difficultés
prolongées, le comité de direction a décidé, le 7 mars 2022, la réalisation d’'un
deuxiéme travail pour mieux comprendre les conditions de vie de ce public dans ces
lieux de résidence. Contrairement au premier projet qui se concentrait uniquement
sur les données quantitatives pour déterminer des profils, ce travail recueille des
données qualitatives directement auprés du public cible afin d’obtenir des

informations sur leur qualité de vie résidentielle.

Cadre conceptuel du projet

Question de départ 2> qu’est-ce qui fait que la personne en difficultés prolongées
a une bonne qualité de vie en maison d’hébergement collectif (MHC) ?

Question de recherche - quels sont les éléments d’un lieu de vie favorable a une

qualité de vie en MHC, selon le point de vue des résidents ?

Objectif de I'’enquéte > identifier les éléments d’'un milieu de vie en MHC dans la
littérature, et vérifier, aupres des résidents de ces structures, I'importance de ceux-

ci pour leur propre qualité de vie a travers un entretien semi-directif.




Distinction a faire

e Maison pirate : service non connu de I'agence et non reconnu par le décret
du 28/03/2018.

e Service d’hébergement non agréé (SHNA) : service connu de l'agence,

mais non reconnu par le décret du 28/03/2018.

e Maison d’hébergement collectif pour personnes en difficultés
prolongées (SHCPDP) : service connu de I'agence et reconnu par le décret
du 28/03/2018.

Dans ce travail, I'acronyme MHC est employé comme terme générique

englobant les trois appellations mentionnées ci-dessus.

Les étapes du travail exploratoire’.

1) Identifier les éléments a
respecter dans un lieu de
vie institutionnel afin qu’il

soit favorable a la qualite de
vie des personnes en
difficultés prolongées

l

Les aspects \ Repenser Respecter une
importants de la vie Pinstitution législation qui aide au
du public cible / différemment développement d’un
leurs besoins (« refaire de milieu de vie de
fondamentaux l'institution ») qualité
(convention des (législation MHC-
Nations unies décret du 28/03/2018)
relative aux droits

\_ desPSH) /

2) Avis des participants concernant I'impact de ces éléments sur
leur qualité de vie.« Esf-ce que ces éléments ont réellement un impact
sur votre propre qualité de vie en institution ? Au regard de ces éléments,
comment percevez-vous votre qualité de vie en institution ? »

3) Créer un inventaire, formulé par les participants, des
déterminants a une bonne qualité de vie en MHC.

! (Poitras 1997)



La Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes

handicapées.

Afin d’identifier les aspects importants de la vie des personnes en difficultés
prolongées, et ainsi avoir une idée de ce qui doit étre respecté par le milieu de vie,
leurs besoins fondamentaux ont été identifiés sur base de la Convention des Nations
Unies relative aux Droits des Personnes Handicapées 2. Avant d’étre pergus comme
des droits fondamentaux des personnes en situation de handicap, ils ont
d’abord été percus comme des besoins essentiels pour ces personnes:®.

= |l n’existe pas de besoins identiques a tout étre humain, mais il existe une

certaine universalité des besoins des personnes fragilisées.

Les principes généraux de la Convention des Nations Unies relative aux droits des
personnes handicapeées, retenus dans ce travail, sont directement liés au public cible

vivant en MHC* :

1.Le respect de la dignité intrinséque, de I'autonomie individuelle, y compris la
liberté de faire ses propres choix, et de I'indépendance des personnes ;

2.La non-discrimination ;

3.La participation et I'intégration pleines et effectives a la société ;

4.Le respect de la différence et 'acceptation des personnes handicapées comme
faisant partie de la diversité humaine et de I'hnumanité ;

5.L’égalité des chances ;

6.L’accessibilité ;

7.L’égalité entre les hommes et les femmes ;

2 (Haelewyck 2016)
3 (Poitras 1997)
4 (Nations Unies, s. d.)



Le décret du 28 mars 2018 insérant dans le CWASS des dispositions relatives a

I’hébergement collectif des personnes en difficultés prolongées.

Le décret du 28 mars 2018 a permis de repérer des €léments importants a respecter
par le lieu de vie afin qu’il puisse optimaliser la qualité de vie de ses résidents. Ces
éléments observables, issus de I'environnement réglementaire, physique, et humain,

aident a concrétiser le concept de qualité de vie en MHC.

Eléments de I'environnement réglementaire, humain et physique qui sont propices a

la qualité de vie des personnes en difficultés prolongées en MHC (décret du 28 mars

2018)5.

Environnement réglementaire :
Gestion administrative et pratique de
la résidence (art. 694/21, art. 694/23,

L'environnement

R art. 694/24, art. 694/25, art. 694/26,

art. 694/27, art. 694/28, art. 694/29,

Lenvironnement art. 694/30, art. 694/31, art. 694/32,
humain

art. 694/33 et art. 694/36)

L'environnement
physique

Environnement humain :

I'organisation du personnel
(art. 694/22)

Optimaliser la
qualité de vie du

résident y
/ Environnement physique :
\ 'aménagement des espaces dans
l'infrastructure (art. 694/20,
art. 694/31, art. 694/38)

5> (Parlement wallon 2018)




« Refaire de l'institution »

Institution

Il n’existe pas de définition univoque, exacte du concept « institution », tant celui-ci
est complexe®. Selon Lourau, on n’échappe pas a linstitution. Sans [linstitution
'homme est dépourvu d’existence, linstitution est « ... avec nous n’importe od,
méme dans notre subjectivité »’. Cependant, dans ce travail, linstitution est
comprise comme une structure organisée, accueillant et hébergeant des personnes

en difficultés prolongées?.

La notion de qualité de vie est trés présente dans les écrits en lien avec la thématique
de la désinstitutionnalisation qui a profondément modifié la maniére de refaire les
institutions®. Afin de lutter contre les mauvais effets de l'institutionnalisation, et ainsi
pouvoir offrir aux résidents des services adaptés a leurs besoins, se pose la question
d’'une transformation des milieux de soins en milieux de vie'%. Les normes d’ordre
moral évoluent, le contexte social et culturel se modifie pour laisser place a de
nouvelles représentations sociales. En plus d’un regard changeant sur les structures
de prise en charge, c’'est également la relation « soignant/patient » qui se transforme™*.
Le patient est désormais considéré comme acteur a part entiére de son processus de
soins, et non plus comme un élément passif nous renvoyant a une relation

« soignant/patient » inégalitaire2.

Il n'existe pas de modéle unique du processus de désinstitutionnalisation's.
Cependant, celui-ci peut dissimuler une stratégie de réorganisation des
établissements institutionnels’. Pour que la structure institutionnelle ne soit pas
percue comme un lieu d’'isolement n’autorisant pas I'épanouissement personnel, il est

utile de penser a institutionnaliser différemment®.

& (Batifoulier 2013; Hess 2016)

7 (Monceau 2010)

8 (Lebrun 2008; Priou et Demoustier 2019)

9 (Mercier 1993)

10 (Ndjepel 2015)

1 (Bertrand, Hachez, et Marquis 2021; Dorvil 2011)

12 (Bertrand, Hachez, et Marquis 2021)

13 (Lecomte 1988)

14 (Lebrun 2008; Guaquére et Joly 2019; Priou et Demoustier 2019)
15 (Batifoulier 2012)



Pour y arriver et donc penser a « refaire de I'institution », opérationnaliser le concept
de qualité de vie en MHC prend tout son sens : repenser 'environnement institutionnel

afin qu’il soit propice a la qualité de vie de ses résidentsS.

Ce travail s’appuie sur des principes (répertoriés en annexe) issus du ministere de la
Santé et des services sociaux du Québec, ainsi que de 'European Association of
Service Providers for Persons with Disabilities (EASPD), qui aident a repenser

I'institution de maniére différente afin qu’elle soit considérée comme « milieu de vie ».

Milieu de vie — définition

Le concept « milieu de vie » fait référence a I'environnement créé pour que le lieu
de vie institutionnel se rapproche au maximum du milieu de vie naturel de ses

résidents, avec une finalité a atteindre, celle d’optimiser leur qualité de vie 7.

16 (Poitras 1997b)
17 (Poitras 1997a)



Le Cadre de référence

La notion de qualité de vie

La définition de la qualité de vie selon 'OMS (1993) est celle qui est la plus
généralement admise dans la littérature'®. La qualité de vie est « la perception qu’a un
individu de sa place dans l'existence, dans le contexte de la culture et de son systeme
de valeurs, et en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses

inquiétudes » °.

La qualité de vie, concept multidimensionnel %,

Qualité de la
vie

Aspects | | Aspects
objectifs | | subjectifs

Domaine Domaine
physique psychologique

Environnement,

milieu

Niveau Spiritualite,
d’indépendance croyances

Relations

sociales

La notion de qualité de vie est multidimensionnelle?'. « C’est un concept trés large
qui est influencé de maniere complexe par la santé physique de l'individu, son état
psychologique, ses relations sociales, son niveau d’autonomie et sa relation aux
facteurs essentiels de son environnement »22. Chacune des dimensions de la
qualité de vie n'‘a pas la méme importance selon chaque individu®. Ce travalil
s’intéresse tout particulierement a la dimension « environnement ». Selon 'OMS
(1998), cela représente les aspects sociaux et physiques de I'environnement dans

lequel nous vivons.

18
19
20

Boujut et Bruchon-Schweitzer 2021)

The WHOQOLGroup 1998)

Boujut et Bruchon-Schweitzer 2021)

Jomli et al. 2015)

Amortila 2016; Boujut et Bruchon-Schweitzer 2021; Pihet et al. 2016)
Boujut et Bruchon-Schweitzer 2021)

21
22
23

P
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L’environnement peut prendre différentes formes et étre le milieu du travail, une école,
un hopital, ... mais aussi une structure d’hébergement?*. Pour concrétiser la notion
d’environnement et en préciser les conditions de mise en ceuvre en institution?® afin
gu’il soit milieu de vie, il est essentiel d'établir une liste de principes directeurs
favorisant la qualité de vie des résidents en structure d'hébergement (cf. étape une du

projet).

L’évaluation de la qualité de vie

L’évaluation de la qualité de vie selon une approche intégrative?®.

Evaluation de la qualité de

vie

Indicateurs sociaux — aspect ﬂndicateurs psychologiques —\
objectif de la qualite de vie — aspect subjectif de la qualité de
un lieu de vie de qualite. vie - le degré de satisfaction de la

personne d'avoir une « bonne »
vie, selon ce qu'elle éprouve - la
perception subjective de ses
besoins, et I'état psychologique lié
a la satisfaction de ses besoins
par son environnement (le bien-
&tre général).

Les indicateurs sociaux sont utilisés afin de décrire ce qu’un lieu de vie doit étre, pour
gu’il soit propice a la qualité de vie de ses résidents, et qu’il soit considéré comme un
milieu de vie. Cependant, ces indicateurs ne nous aident pas a savoir comment les
individus évaluent leurs conditions de vie et si celles-ci correspondent réellement a
leurs désirs et besoins. « A cette conception objective de la qualité de vie, extérieure
et descriptive ... s’ajoutera, une conception subjective, seulement accessible par auto-

évaluation »?.

24 (Ndjepel 2015)

25 (Poitras 1997a)

26 (Bigelow et al. 1982; Boujut et Bruchon-Schweitzer 2021; Mercier 1993; Schalock 1990)
27 (Boujut et Bruchon-Schweitzer 2021)
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Approche intégrative de la qualité de vie

La qualité de vie est définie a travers deux aspects indépendants 'un de l'autre : les
faits objectifs, mais aussi subjectifs. Avec le temps, la conception de la qualité de
vie s'est progressivement éloignée d'une approche principalement objective et
fonctionnelle (exemple, I'état de santé de la personne, son niveau de revenu, ...),

pour se diriger vers une conceptualisation plus subjective, en lien avec ce que la

personne rapporte, son bien-étre, son expérience ...

Dans ce travail, la qualité de vie c’est ...

La qualité de
vie englobe

f
un état de bien-
étre résultant de

la satisfaction de
ses besoins,

LT

par les

ressources de
son

environnement.

28 (Pihet et al. 2016)
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Méthodologie

Finalité

Ce travail exploratoire vise a mieux comprendre la qualité de vie en maison
d’hébergement collectif pour personnes en difficultés prolongées, sans chercher a
établir des lois universelles. Pour ce faire, des données qualitatives sont recueillies
auprés des résidents afin de dresser un inventaire des déterminants a une bonne
qualité de vie en MHC, selon leur perspective. L'objectif est d'appréhender leur
vécu au-dela des connaissances actuelles, en validant ces nouvelles

informations grace a une approche scientifique?.

Le corpus

L'échantillonnage est déterminé en fonction de critéres d'inclusion et d'exclusion
pour avoir 'opportunité d’atteindre un niveau optimal de compréhension. Pour pouvoir
participer au travail, les résidents doivent étre capables d'exprimer de maniére
cohérente leur expérience résidentielle, étre hébergés au sein d'une MHC, et avoir des
compétences en expression/compréhension orale suffisantes afin de pouvoir donner

un apercu de leur expérience propre de maniére assez approfondies°.

La taille du corpus est définie en fonction de la méthode d’analyse des résultats,
I'analyse thématique, des ressources disponibles et de I'effet de saturation.

L’analyse thématique nécessite un examen minutieux et approfondi des informations
qualitatives récoltées, un échantillon réduit est donc souvent préconisé. En effet, cette
méthode implique un examen consciencieux de situations singulieres, du particulier
avec une exploration du détail. Dans ce travail, il n’est donc pas question d’une
généralisation des résultats a une population de référence, impliquant une taille

du corpus plus importante, et une analyse généralement chiffrée.

2 (Allard-Poest et Maréchal 2014; Blanchet et Gotman 2015a)
30 (Smith et Nizza 2022)
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Ensuite, lorsque les informations apparaissent comme étant redondantes, le
déroulement des entretiens prend automatiquement fin, c’est I’effet de saturation3'.
Le fait que les informations ne soient plus suffisamment nouvelles ne garantit pas que
le travail reflete le réel dans sa globalité. Il faut donc étre prudent dans le fait de

vouloir généraliser empiriquement les résultats au public cible®.

La construction de notre échantillon est intentionnelle, les participants a I'étude sont
choisis de maniére délibérée. De plus, afin de garantir une diversité de situations
résidentielles et une hétérogénéité dans les analyses, le corpus est constitué en
tenant compte de caractéristiques descriptives (répertoriées en annexe) liées aux
résidents et a la MHC. L’objectif est une compréhension étendue de la qualité de vie
en fonction d’expériences résidentielles multiples, représentatives de la diversité au

sein du public cible33,

L’entretien semi-directif

L’intention de ce travail est d’obtenir une perception subjective des résidents quant a
leur propre qualité de vie, au sein de leur lieu de vie en MHC. Pour ce faire, I'outil de
recueil de données choisi est I'entretien semi-directif. Le souhait est d’adopter une
posture facilitante et peu directive afin de récolter des données qui offrent un apergu

détaillé et riche de I'expérience résidentielle vécue des participants3+.

Le cadre de référence réalisé en amont est utilisé pour la réalisation du guide
d’entretien (répertorié en annexe). Fixer un cadre aux entretiens est important afin
de ne pas se retrouver naif face au sujet étudié3S, avec un intérét de structurer

I'interrogation sans diriger le discours .

Le public cible, du fait de sa situation de handicap, peut rencontrer des difficultés
d’expression et de compréhension du langage oral. Afin de pallier ce probleme,

I'entretien est retranscrit en langage adapté.

31 (Blanchet et Gotman 2015b)

82 (Campenhoudt, Marquet, et Quivy 2017a; Pires 2007)

33 (Blanchet et Gotman 2015b; Campenhoudt, Marquet, et Quivy 2017a)
34 (Campenhoudt, Marquet, et Quivy 2017a; Smith et Nizza 2022).

35 (Campenhoudt, Marquet, et Quivy 2017a; Smith et Nizza 2022)

36 (Blanchet et Gotman 2015b)
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Un imagier « Babbelboost » est également proposé aux participants lors de l'interview.
Cet outil leur permet de sélectionner une image afin de faciliter I'expression d’une idée,

d’un ressenti, d’'une expérience personnelle, ... a la suite d’'une question posée.

L’analyse de contenu — I’analyse thématique avec I’aide du logiciel Nvivo®

Les informations recueillies sont appréhendées avec un traitement méthodique
permettant de transformer les discours des interviewés en un matériel plus élaboré et
synthétique. L'analyse thématique comporte deux étapes principales : la premiére
consiste a repérer et thématiser les éléments essentiels des témoignages afin de les
rendre plus traitables, en maintenant une approche descriptive et en évitant toute
interprétation subjective. La deuxiéme étape vise a trouver des similitudes,
divergences et complémentarités entre les thémes, permettant ainsi de construire un

schéma des grandes tendances du phénoméne a I'étude, un arbre thématique?®’.

Les limites au travail

Malgré une rigueur méthodologique avec une méthodologie claire, un échantillon
constitué selon une méthode valide et une méthode d’analyse fiable pour en assurer
la crédibilité, des contraintes de ressources n'ont pas rendu possible l'inclusion d'une
section de « discussion des résultats ». Cette étape est essentielle pour une analyse
approfondie des résultats, notamment en les comparant aux théories existantes. Une
analyse complémentaire pourrait étre envisagée pour enrichir la compréhension et
permettre la formulation de recommandations pratiques visant a améliorer la qualité

de vie des personnes en difficultés prolongées au sein des MHC.

Les données collectées proviennent d'une population difficile a interroger. Malgré des
critéres d'inclusion et d'exclusion, ainsi que des moyens mis en place pour surmonter
les difficultés d'expression orale, les participants montrent des lacunes importantes
dans l'expression de leurs ressentis concernant leur qualité de vie percue, et leurs

expériences de vie résidentielle.

37 (Campenhoudt, Marquet, et Quivy 2017b; Mucchielli et Paillé 2021)

15



Les verbatims collectés sont fragmentés en raison de la présence de nhombreux mots
répétés, certains étant méme incompréhensibles, avec des interjections qui nuisent a
leur compréhension globale. De plus, la capacité limitée de certains participants a
exprimer leurs sentiments de maniére adéquate entraine une réduction de la

correspondance de certains résultats avec la réalité.

Il est de nouveau essentiel de souligner que les résultats de cette étude ne peuvent
étre extrapolés empiriquement au groupe spécifique des « personnes en difficultés
prolongées hébergées en MHC », en raison de la complexité et de la variabilité
inhérentes a la réalité individuelle. L'hétérogénéité parmi les résidents au sein de ces
structures, avec des caractéristiques personnelles variables, des ressentis divergents
et des rapports au contexte différenciés, entrave la généralisation. Cette complexité
souligne l'importance d'inclure activement les personnes en difficultés prolongées

dans les discussions visant a améliorer leur qualité de vie en MHC.

Pour conclure, comme déja dit ci-dessus, notre échantillon est construit en tenant
compte de caractéristiques descriptives afin d'assurer une diversité de situations
résidentielles a analyser. Ces caractéristiques ont été également sélectionnées pour
leur impact potentiel sur la qualité de vie percue des personnes en difficultés
prolongées. Un prolongement de ce travail pourrait consister a explorer I'effet de ces
caractéristiques sur la qualité de vie des résidents a travers des analyses croisées
(caractéristique descriptive/qualité de vie pergue). Cela enrichirait les informations sur
les facteurs influengant la qualité de vie de ce public cible et/ou fournirait des
hypothéses a comparer avec la littérature existante ou a tester dans une future

recherche.

16



Résultats

Présentation de notre échantillon et perspective de la qualité de vie des

personnes en difficultés prolongées.

Représentation visuelle des différentes étapes de sélection de I’échantillon.

Lettre d'invitation
n=49

Relance téléphonique
et par mail
n=44

Réponse des MHC
n=21

.

—

Aucune réponse a l'invitation
n=28

MHC n’acceptent pas

I'étude
n=10

MHC acceptent l'étude
n=11

Non-respect des criteres d'inclusion

n=3

_—

MHC non participantes
n=41

MHC participantes

n=8
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Données chiffrées relatives a I’échantillon.

Province MHC

=

I

o
© Z

Liege Brabant Wallon Namur Hainaut Luxembourg

Statut légal du pouvoir organisateur

w
o
w
N
o

Privé non

lucratif Privé commercial

Type de sélection

SN
SN

Sélection Sélection Sélection
exclusive Sélection inclusive inclusive
portée sur exclusive portée portée sur portée sur
tous sur public cible tous public cible
4 3 1 0

m "



Personnes en difficultés prolongées

||

Homme Femme

4 4
Age
0-18 19-39 40-59 60-79 >80

0 2 3 3 0

Troubles mentaux Handicap Difficultés Troubles Age Difficultés Handicap

(assuétude) mental multiples mentaux avancé sociales physique

2 2 2 2 3 5 0

|



L’aprés-MHC des huit participants au travail exploratoire.

L'aprés maison
d'hébergement
collectif
Souhait de Séjour 3 long terme
rechercher un autre
// e \ trouvé
place. |'ai trouvé
Mon pays dorigine Moi ai envie de Jeveuxdelaide Je souhaite trouver Ici on est que de mon trou
me manque. je partir et de pour trouver un un autre logement passage. on ne va
souhaite y retourner chez moi autre logement le plus rapidement  pas rester ici toute
retourner possible, une fois notre vie
que ma sih:aqﬁop se

sera améliorée

20




Perception de Ila qualité de vie des participants au travail exploratoire, avant leur

entrée en MHC.

Perspective de la qualité de vie antérieure des
personnes en difficultés prolongées (juillet 2023)

Mauvaise qualité de vie antérieure Bonne qualité de vie antérieure

® Maison H m Maison A = Maison F = Maison G

= Maison E = Maison D m Maison C ® Maison B

Perception de la qualité de vie des participants au travail exploratoire au sein de
leur MHC.

Perspective de la qualité de vie des personnes en
difficultés prolongées au sein des maisons
d'hébergement collectif (juillet 2023)

Mauvaise qualité de vie Bonne qualité de vie

® Maison H = Maison A = Maison F = Maison G

= Maison E = Maison D m Maison C ® Maison B

21



Les termes les plus récurrents exprimés par les participants dans leurs

discours.

Les termes considérés comme étant plus fréquemment présents dans les discours
des participants exprimant une satisfaction résidentielle ou un mécontentement

résidentiel semblent correspondre a des concepts évoquant des aspects cruciaux

pour garantir une qualité de vie optimale en résidence.

Les cing termes les plus récurrents exprimés par les participants, associés aux

sentiments positifs.

Un sentiment positif est un ressenti positif en lien avec les expériences

résidentielles vécues au sein de la MHC.

péfSoiine

personn

Le mot « personne » est interprété de différentes maniéres par les participants. Cela
inclut la valeur attribuée a la cohabitation au sein d'une communauté avec des

résidents partageant des affinités, la présence d’une direction bienveillante qui favorise

le développement d’'un sentiment de chez soi au sein de la MHC, l'importance d’étre

en dehors de sa résidence afin d’étre dans un cadre différent permettant de rentrer en

contact avec d’autres personnes que les membres de la communauté.
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Le mot « chambre » est interprété de maniére similaire par les différents participants

dans leurs discours. La chambre est un espace intime qui offre la possibilité de

disposer d'un jardin secret, laissant 'opportunité d’étre seul pour exercer sa liberté
d'action, et devenir maitre de ses propres choix et activités, favorisant le
développement d’'un sentiment de chez soi au sein de la MHC.

Le mot « seul » est interprété de différentes maniéres par les participants. Cela inclut

gu’une vie en résidence offre I'opportunité de ne pas vivre dans la solitude, que les

taches quotidiennes ne sont plus accomplies uniquement pour soi-méme, mais pour

l'ensemble de la communauté, ce qui peut générer un retour positif et valorisant, que

'accomplissement de tadches en autonomie procure un sentiment de bien-étre et

favorise I'apprentissage personnel.

Le mot « personnel » est interprété de maniére similaire par les différents participants
dans leurs discours. Cela inclut I'importance du personnel résidentiel pour ['attention,

I’écoute et le soutien adapté aux résidents, ainsi que l'identification du personnel

comme une ressource de référence lors de situations difficiles, tout en favorisant la

mise en place de moments récréatifs propices au bien-étre des résidents.

Le mot « gens » est interprété de différentes maniéres par les participants. Cela inclut
la nécessité d'établir des liens positifs avec les autres résidents de la communauté

pour se sentir bien la ou on vit, le contexte d’'une vie en communauté ou les relations

semblent harmonieuses et rassurantes contribue au sentiment de sécurité,

I'atténuation du sentiment de solitude par le sentiment de se sentir entouré des autres

membres de la communauté.
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Les cing termes les plus récurrents exprimés par les participants, associés aux

sentiments négatifs.

Un sentiment négatif est un ressenti négatif en lien avec les expériences

résidentielles vécues au sein de la MHC.

@
=
—

resitdentses
r Jenss
I chambre

Le mot « personnes » est interprété de maniére similaire par les différents participants

dans leurs discours. Le comportement perturbateur de certains résidents affectés par

des problemes psychologiques crée une atmosphére néfaste au sein de la résidence,

ce qui peut accentuer le sentiment d'insécurité. Certains résidents se retrouvent alors
en position de spectateurs, se sentant impuissants face a ces troubles

comportementaux, tandis que la direction reste dépourvue face a la situation.

Le mot « gens » est interprété de maniere similaire par les différents participants dans
leurs discours. Cela inclut les manifestations de comportements perturbateurs et les

conflits qu’elles suscitent, I'harmonie entre résidents qui n’est pas toujours

automatique au vu des diversités individuelles (expériences individuelles variées, un

parcours de vie distinct et diverses problématiques personnelles), la comparaison

Sociale entre résidents d’'une méme communauté néfaste au bien-étre personnel.
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Le mot « malade » est interprété de maniére similaire par les différents participants

dans leurs discours. Cela inclut |la /égitimation du statut de personne malade lorsqu’on

réside dans une maison d’hébergement collectif, ce qui conduit a considérer comme
excusables certains comportements inappropriés de certains résidents, en raison de
leur statut de personne « malade », et a une prise de conscience de capacités limitées

chez certaines personnes en difficultés prolongées.

Le mot « chambre » est interprété de différentes maniéres par les participants. Cela

inclut la nécessité d'avoir une chambre individuelle, un espace personnel, qui favorise

les moments de solitude, notamment pour un meilleur repos. L'aménagement de la

chambre devrait inclure des éléments divertissants et des installations permettant une
autonomie dans les activités quotidiennes, comme une cuisine ou un salon, afin de

favoriser, chez les résidents, le sentiment de se sentir chez soi.

Le mot « résidents » est interprété de maniére similaire par les différents participants

dans leurs discours. Cela inclut limpact des comportements perturbateurs chez

certains résidents sur le fait de se sentir bien en résidence, ainsi que I'hétérogéenéité

des profils au sein de la communauté, pouvant influencer la maniére dont on se sent

dans la résidence et venir perturber les interactions sociales souhaitées.
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Analyse des données qualitatives en lien avec les indicateurs sociaux repérés

dans la littérature.

Pour rappel, différents indicateurs sociaux issus du concept « refaire de l'institution »,
du CWASS (le décret du 28 mars 2018 insérant dans le CWASS les dispositions
relatives a I'hébergement collectif de personnes en difficultés prolongées) et de la
Convention de I'ONU relative aux droits des personnes handicapées servent de
structure au guide d'entretien, et dirigent le travail auprés des participants a travers
une variété de thémes reflétant les aspects fondamentaux nécessaires a
I'établissement d'un environnement résidentiel favorable a la qualité de vie de ses

résidents.

Les thématiques qui ont été abordées par le plus de participants (au moins 5

participants) sont les suivantes :

1.PLACE DE LA PERSONNE EN DIFFICULTES PROLONGEES DANS
LES PRESTATIONS DE SERVICE CONCERNANT LEUR VIE - Présence
ou absence d'activités au sein de la MHC.

2.PLACE DE LA PERSONNE EN DIFFICULTES PROLONGEES DANS
LES PRESTATIONS DE SERVICE CONCERNANT LEUR VIE —
Promouvoir I’'autonomie.

3.PLACE DE LA PERSONNE EN DIFFICULTES PROLONGEES DANS
LES PRESTATIONS DE SERVICE CONCERNANT LEUR VIE - Le
personnel de la MHC.

4 MILIEU DE VIE OUVERT — Relations communautaires.

5.MILIEU DE VIE OUVERT — Relations familiales.

6.ENVIRONNEMENT SECURITAIRE — Se rapprocher du milieu de vie
naturel.

7.ENVIRONNEMENT SECURITAIRE — Avoir le sentiment d'étre protégé
la ou on vit.

8.EGALITE - La personne en difficultés prolongées, sujet de droit.
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Parmi ces thématiques, les trois qui ont suscité le plus de partage d’expériences

(= le plus de références) sont :

1.PLACE DE LA PERSONNE EN DIFFICULTES PROLONGEES DANS
LES PRESTATIONS DE SERVICE CONCERNANT LEUR VIE - Le
personnel de la MHC (73 références).

2.MILIEU DE VIE OUVERT - Relations communautaires (51 références).

3.EGALITE - La personne en difficultés prolongées, sujet de droit (50
références).

Référence (NVIVO): une référence est un ensemble de propos authentiques

émis par le participant, reflétant une idée, un ressenti et/ou une expérience vécue

par l'interviewé. Les références sont la base a partir de laquelle se construisent

les divers thémes (nceuds) qui forment un arbre thématique.

Présence ou absence d’activités au sein de la MHC.

Organiser des activités a I'extérieur de la résidence : 'organisation d’activités
extérieures offre aux résidents I'opportunité de dépenser de I'énergie, mais favorise
aussi la détente et la création de souvenirs positifs. Cela stimule également une
atmosphére euphorique, aide les résidents a interagir, et offre une pause mentale en

changeant d’environnement.

Le manque d'activités adaptées au sein de la résidence : certains participants
soulignent la complexité de s’occuper avec des activités adaptées a leurs golts et a
leur état de santé. lls évoquent les contraintes financiéres du personnel pour organiser
des activités, tout en mentionnant les difficultés dans la coordination des activités
collectives liées aux problemes de santé mentale de certains résidents. D’autres
ressentent un manque évident d’activités au sein de la MHC, intensifiant le sentiment

d’isolement et de dépression.
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Promouvoir 'autonomie.

Etre autonome 1a ou on vit : avoir cette possibilité de continuer & gérer certaines
tdches par soi-méme préserve le sentiment d'indépendance, encourage le
développement personnel, et libére de l'obligation de rendre des comptes en

permanence.

Ne pas étre autonome la ou on vit : les participants déclarant leur incapacité a étre
autonomes dans leur résidence révelent que cette limitation trouve son origine dans
leur handicap. lls mentionnent une incapacité a effectuer des taches par soi-méme et
la nécessité de solliciter de l'aide lorsque cela est indispensable. Aussi, le défi
quotidien lié a leur handicap lors de I'accomplissement de certaines tadches engendre

une mauvaise qualité de vie résidentielle.

Le personnel de la MHC.

Personnel insuffisant pour répondre a tous les besoins spécifiques des
résidents : les actes de soins sont entravés par le manque de personnel, et certains
participants pallient cette insuffisance en assistant ceux en situation de plus grande
vulnérabilité. Le personnel ne dispose pas de temps nécessaire pour se consacrer aux
résidents avec des difficultés majeures. L'importance d’avoir un personnel spécialisé
pour répondre aux besoins spécifiques des résidents en grande difficulté est

également soulignée.

L'importance d'avoir un leader dans la résidence: le comportement du
responsable de la résidence influence la dynamique générale. Il y a un impact de la
direction sur la dynamique résidentielle, indiquant notamment que I'absence de
leadership influence l'organisation interne. Une répartition des responsabilités est
essentielle pour optimiser le fonctionnement de I'établissement. Il y a une tendance de
la direction a déléguer des responsabilités en fonction des compétences des résidents,
ce qui peut les motiver en les distinguant, mais également les mettre en difficulté.
Néanmoins, une distribution adéquate des responsabilités demeure cruciale pour

assurer le bon fonctionnement de la résidence.
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Communication positive : certains participants mentionnent les échanges positifs
avec le personnel de leur résidence. Ces échanges ont lieu de maniére réguliére au
quotidien, et peuvent également étre structurés lors de réunions hebdomadaires.
Recevoir de l'attention, de l'intérét, de I'écoute, et de la bienveillance de la part du

personnel est, pour eux, un élément important pour une qualité de vie résidentielle.

Communication négative : certains résidents rapportent le manque d’échanges
positifs avec le personnel. Les interactions avec le personnel sont caractérisées par
une lacune en communication, écoute et dialogue constructif. Cette dynamique peut
engendrer une situation difficile a vivre, impactant négativement la qualité de vie

résidentielle.

Présence d’un soutien social : certains participants soulignent, principalement,
l'importance du soutien affectif et émotionnel, ainsi que de l'assistance en cas de

besoin, comme des éléments cruciaux a une qualité de vie résidentielle.
Manque de soutien social : d’autres résidents s’expriment sur I'absence de soutien

social de la part du personnel, rapportant un mal-étre conséquent lié a cette attitude.

lls signalent ne pas se sentir appuyés lorsqu'ils font face a des situations difficiles.
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Les participants a ce travail ont décrit les différentes formes d’aide regues par
le personnel de leur MHC.

Benéficier d'une
aide pour la
recherche d'un
autre logement

Bénéficier d'une
aide pour la gestion
de mon argent

Bénéficier d'une
écoute quand j'en
ai besoin

Béneficier d'une
aide pour les
déplacements en
voiture (médecins,
courses)

Bénéficier d'une
aide pour garder
contact avec ma
famille

Bénéficier d'une
aide pour faire mes
soins, comme par
exemple pour faire
ma toilette

Bénéficier d'une
aide dans les taches
de la vie
quotidienne

Bénéficier d'une
aide afin de
pouvoir participer
aux activités
organisées par ma
résidence, malgre
mon handicap

Bénéficier d'une
aide administrative

car j'ai des |
difficultés a lire et &
acrire

Les relations communautaires.

L'importance de la communication entre résidents: certains participants
soulignent les bienfaits de s'engager dans des échanges entre résidents, ceux-ci

favorisant la prévention de conflits, et contribuant au bien-étre interpersonnel.

Le sentiment d'appartenance : a plusieurs reprises au cours des témoignages des
participants, on constate que la qualité de vie résidentielle est également influencée
par l'identification a sa communauté. Pour certains résidents, se reconnaitre en autrui,
nouer des amitiés, partager des activités, étre entourés, et ressentir une intégration

communautaire contribue au fait de se sentir bien la ou on vit.
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Dénigrement entre résidents : certains participants expriment une profonde détresse
face aux attitudes de leurs pairs, entravant ainsi la création d'une atmosphére positive

au sein de la résidence

Ambiance sociale défavorable due a une hétérogénéité importante au sein des
résidents, et a des comportements perturbateurs, souvent liés a des troubles
psychiatriques : la plupart des participants mettent en avant que 'nétérogénéité au
sein du groupe, ainsi que la présence de comportements perturbateurs chez certains

résidents ont une incidence sur le climat au sein de la résidence.

L’importance des relations familiales.

L’importance des relations familiales : tous les participants, sauf un qui a indiqué
ne plus avoir de contacts avec sa famille, soulignent l'importance des relations
familiales pour se sentir bien chez eux. Cependant, ce sujet occupe une place

relativement limitée dans leurs discussions.

L’environnement sécuritaire.

Se rapprocher du milieu de vie naturel : certains participants soulignent que
disposer d'un espace personnel aménagé selon leurs préférences, vivre dans une
résidence agencée de maniére similaire a une maison traditionnelle, et maintenir leur
autonomie dans les taches quotidiennes sont des facteurs qui favorisent le sentiment
de se sentir chez soi en résidence. En revanche, vivre en communauté et étre soumis
a des réglements parfois restrictifs en matiére de liberté de choix semblent entraver ce

sentiment de se sentir chez soi.

Avoir le sentiment d’étre protégé la ou on vit : certains participants mentionnent
qgue se retrouver dans leur chambre, étre isolé des bruits extérieurs, et savoir que
I'acceés a la résidence est restreint aux personnes extérieures contribuent au sentiment
de sécurité dans leur lieu de résidence. D'autres soulignent que le fait de se sentir a
I'aise avec les autres résidents et de ne pas avoir de craintes a leur égard renforce ce

sentiment de sécurité.
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La personne en difficultés prolongées, sujet de droit.

Avoir le droit d’étre libre : certains participants soulignent que la possibilité d'avoir
un espace personnalisé, de s'exprimer sans entrave dans la créativité, de se déplacer
librement et de choisir ses activités tout en poursuivant ses intéréts personnels permet

une harmonie entre la vie en communauté et la liberté individuelle.

Avoir le droit a une vie privée : certains participants expliquent que la possibilité
d'avoir un espace personnalisé, comme une chambre, dans lequel on a de lintimité,
de pouvoir jouir de cet espace comme on le souhaite, en se relaxant ou en choisissant

d’y faire des activités que I'on aime, permet d’avoir une qualité de vie résidentielle.

Avoir le droit a la santé : avoir la possibilité de se soigner lorsqu’on ne se sent pas
bien, et avoir la possibilité de choisir son professionnel de santé sont des éléments

importants pour se sentir bien la ou on vit.

Le droit d’étre libre : certains participants s’expriment sur I'importance de pouvoir
sortir en dehors de la résidence, et de disposer d’un espace personnel au sein de la

MHC pour une bonne qualité de vie résidentielle.

Le droit d’avoir un logement de qualité : ce participant revendique le fait d’avoir un
logement confortable et propice au bien-étre afin de pouvoir jouir d’'une qualité de vie

résidentielle.
Le droit au respect de I'intégrité personnelle : ce participant dénonce certaines

attitudes du personnel mettant a mal son intégrité personnelle, comme les propos

exprimés, et le manque d’hygiéne dans les soins.
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Le droit a une alimentation adéquate : ce participant exprime qu'’il n’a pas acces a
une alimentation adéquate, et que cela atteint sa qualité de vie résidentielle. Il donne
comme exemples que les repas ne sont pas frais et que les quantités servies sont

insuffisantes.

Le droit a la vie privée : certains participants regrettent de ne pas avoir la possibilité
d’avoir accés a une vie privée a cause du manque d’intimité lors de consultations

medicales, et de I'impossibilité de posséder un animal de compagnie.
Le droit a la santé : ce participant évoque une situation dans laquelle le personnel

pourrait mettre en danger sa santé a cause d’un manque d’hygiéne dans la gestion

des médicaments.
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Conclusion

« Quels sont les éléments d’un lieu de vie favorable a une qualité de vie en MHC, selon le point de vue des résidents ? »

Les relations
communautaires Hétérogénéité

importante au "o <, Le personnel de la
seindesty o, P, g, MHC
esidents /4;,@0% 7@
9’.5‘0 g ";o,)
0/}@/0/@

Les éléments
impactant la
qualité de vie
en MHC selon
les personnes
en difficultés
prolongées

Environnement
sécuritaire

La personne en
difficultés prolongées,
sujet de droit

Aucun des éléments de cet inventaire ne doit étre considéré comme le seul facteur déterminant d'une bonne qualité de
vie ; ils interagissent pour influencer celle-ci en MHC.
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Les thématiques qui ont suscité le plus de partage d’expérience.

e Présence d'un soutien social de la part du personnel de la MHC (35
références) — impacte positivement le niveau de qualité de vie résidentielle.

e Avoir le droit d’étre libre (25 références) — impacte positivement le niveau de
qualité de vie résidentielle.

e Présence d'activités adaptées au sein de la résidence (21 références) —
impacte positivement le niveau de qualité de vie résidentielle.

e Le sentiment d’appartenance a un groupe (20 références) — impacte
positivement le niveau de qualité de vie résidentielle.

e Avoir une communication positive avec le personnel de la MHC (17
références) — impacte positivement le niveau de qualité de vie résidentielle.

e Se sentir comme a la maison (14 références) — impacte positivement le
niveau de qualité de vie résidentielle.

e Avoir le droit a une vie privée (13 références) — impacte positivement le niveau
de qualité de vie résidentielle.

e Se sentir protéger la ou on vit (12 références) — impacte positivement le
niveau de qualité de vie résidentielle.

e La présence d'un leader dans la résidence (12 références) — impacte
positivement le niveau de qualité de vie résidentielle.

e Une ambiance sociale défavorable due a une hétérogénéité importante au
sein des résidents (10 références) — impacte négativement le niveau de
qualité de vie résidentielle.

¢ Une ambiance sociale défavorable due a des comportements perturbateurs,
souvent liés a des troubles psychiatriques (10 références) — impacte

négativement le niveau de qualité de vie résidentielle.

= Les thématiques retenues sont choisies en fonction du nombre total de
références. Ainsi, la sélection est basée sur la fréquence a laquelle ces
thématiques sont mentionnées dans les propos des participants, plutét que sur
le fait qu'elles soient abordées ou non par tous les participants. Plus le nombre
total de références lié a une thématique est élevé, plus celle-ci a un impact
significatif sur la qualité de vie en MHC.
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Les thématiques peu représentées dans l'ensemble des discours des

participants, mais qui s'avérent avoir un impact conséquent sur la qualité de

vie résidentielle de certains résidents.

e Le dénigrement entre résidents (6 références) — impacte négativement le
niveau de qualité de vie résidentielle.

Y

e Avoir le droit a une alimentation adéquate (5 références) — impacte

positivement le niveau de qualité de vie résidentielle.

= Ces deux thématiques, bien que peu représentées de maniere significative
dans lI'ensemble des discours des participants, doivent étre mises en avant, car
pour certains résidents, elles s'averent avoir un impact conséquent sur leur

qualité de vie résidentielle.
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Annexes

Les principes issus du ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec,
ainsi que de P'EASPD

Le ministére de la Santé et des services sociaux du Québec, définit des principes
directeurs d’'un milieu institutionnel axé sur la qualité de vie et le bien-étre de ses

résidents3e:

v' Les caractéristiques, les attentes et les besoins des résidents sont a la base de

toutes les décisions d'organisation, d’aménagement et d'intervention.

v Les établissements doivent aider a maintenir et a améliorer les capacités des
résidents, et a soutenir leur développement personnel, en tenant compte de

leurs souhaits individuels.

v La qualité des pratiques dépend, surtout, de l'intérét constant pour la qualité de

vie.

v Les établissements doivent encourager et soutenir le maintien des interactions
avec la famille et les proches, et encourager leur participation a la prise de

décision.

v’ Les résidents ont droit a un milieu de vie de qualité propice aux soins et aux

services de qualités.

v' Le résident a droit a un milieu de vie qui respecte sa dignité, son intimité et son
identité, qui permet sa sécurité et son confort, en plus de lui donner la possibilité

d’apporter un sens a sa vie, et d’exécuter sa capacité d’autodétermination.

38 (Ministére de la santé et des services sociaux 2003)
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v' Les établissements doivent fournir des mécanismes d'adaptation des pratiques
administratives, professionnelles, et organisationnelles qui promeuvent tous

ces principes directeurs.

L’EASPD propose toute une série de recommandations pour repenser linstitution
différemment. Celles sélectionnées semblent étre primordiales a considérer par une
structure d’hébergement destinée a un public fragilisé, et qui souhaite favoriser la

qualité de vie de ses résidents * :

v" Respecter les valeurs de liberté de choix, d’inclusion et de participation dans la
communauté. Garantir pleinement les droits des personnes en situation de
handicap (PSH) et le respect de leur dignité, plutét que de continuer a

développer des modéles de ségrégation.

v" CEuvrer pour une intégration des PSH dans les services sur base d'une
approche centrée sur la personne, individualisée (tenir compte des besoins et
des souhaits de la personne), inclusive et participative.

v" Encourager les services a offrir des solutions permettant a la personne d’avoir
plus de choix et de contrble tout au long de sa vie. Ne pas confondre la qualité

de vie de la personne et la qualité des services proposés.

v' Basculer d’'un modele ou la personne en situation de handicap est considérée
comme étant un bénéficiaire passif de soins ayant besoin de guérir, vers un
modéle de droits sociaux ou la personne est considérée comme un citoyen actif

pouvant apporter une contribution a sa communauté.

v" Favoriser l'utilisation d’outils d’évaluation des besoins impliquant la personne
en situation de handicap. Cette analyse de besoins devrait étre a la base de
toutes prestations de services. Elle devrait étre réalisée autant que nécessaire
afin de suivre les mesures prises au sein des services, de les adapter si besoin

et étre juridiqguement ancrée.

39 (EASPD 2013)
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v' Les personnes en situation de handicap doivent étre au coeur du processus
d'évaluation, de planification et de prestation de services concernant leur vie, et

doivent étre soutenues pour remplir ce role.

v' Les personnes en situation de handicap ont besoin d'étre aidées a acquérir la

pleine citoyenneté, et a jouir pleinement de leurs droits en tant que « citoyen ».

Les caractéristiques descriptives

Caracteéristiques descriptives déterminées, en accord avec le travail d’enquéte

mené par I'agence en 2020 « Cadastre MHC. » :
v Age du résident (19-39 ans, 40-59 ans, 60-79 ans).
v Genre du résident (femme, homme, autre).
v' Caractéristique principale définie par le répondant et/ou le responsable de
I'établissement (troubles mentaux - assuétude, handicap mental, difficultés

multiples, troubles mentaux, age avancé, difficultés sociales, handicap
physique).

o Handicap physique équivaut a déficience/insuffisance physique?.
o Handicap mental équivaut a déficience intellectuelle. Selon le DSM5, la
déficience intellectuelle est un trouble neurodéveloppemental caractérisé

par un déficit intellectuel et adaptatif'.

o Une personne avec un age avance est une personne de plus de 60 ans.

40 (Larousse, s. d.).
41 (AQNP, s. d.)
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o  « Un trouble mental est un terme générique pour designer I'ensemble des
déreglements et perturbations qui affectent le psychisme d'une personne et

son fonctionnement » #2.

o Une personne en difficulté sociale est une personne qui ne jouit plus (ou en
partie plus) de ses droits fondamentaux, qui ne sait plus assumer ses
responsabilités, méme élémentaires, de fagon prolongée dans le temps, et
cela en raison d’événements liés « aux ruptures sociales, professionnelles

ou affectives » survenus dans sa vie3.

v Adresse du lieu de vie (tous les participants ne doivent pas venir du méme lieu

de vie).

v/ Statut légal du pouvoir organisateur (structure privée non lucrative/structure

privée commerciale).

v' Type de sélection (sélection inclusive portée sur tous, sélection exclusive portée
sur tous, sélection inclusive portée sur public cible, sélection exclusive portée

sur public cible).

Il y a quatre types de sélection possibles 44:

o La sélection inclusive portée sur tous : ce type de sélection n’exclut

personne sur base de sa difficulté et a pour objectif I'accueil de tous.

o La sélection exclusive portée sur tous : ce type de sélection exclut les

personnes les moins autonomes ou les moins aptes a la vie
communautaire, mais ne se limite pas a l'accueil d’'une catégorie de la

population.

42 (L’internaute, s. d.)
43 (Ordre de Malte France, s. d.)
44 (AVIQ 2020)
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https://www.linternaute.fr/dictionnaire/fr/definition/trouble/
https://www.linternaute.fr/dictionnaire/fr/definition/mental/
https://www.linternaute.fr/dictionnaire/fr/definition/est/
https://www.linternaute.fr/dictionnaire/fr/definition/terme/
https://www.linternaute.fr/dictionnaire/fr/definition/generique/
https://www.linternaute.fr/dictionnaire/fr/definition/designer/
https://www.linternaute.fr/dictionnaire/fr/definition/ensemble/
https://www.linternaute.fr/dictionnaire/fr/definition/perturbation/
https://www.linternaute.fr/dictionnaire/fr/definition/affecter/
https://www.linternaute.fr/dictionnaire/fr/definition/psychisme/
https://www.linternaute.fr/dictionnaire/fr/definition/fonctionnement/

o La sélection inclusive portée sur public cible : ce type de sélection a

pour objectif I'accueil d’'une catégorie de la population, peu importe le

profil de la personne, peu importe ses difficultés.

o La sélection exclusive portée sur public cible : ce type de sélection a

pour objectif 'accueil d’une catégorie de la population, mais exclut les

profils les plus lourds.

Le guide d’entretien

Informations pour le chercheur

Le chercheur se rend au sein de la MHC fréquentée par la personne en difficultés

prolongées pour s’entretenir avec elle.

Le guide d’entretien ci-dessous permet de cadrer la discussion entre le chercheur et

la personne en difficultés prolongées. Les points a développer sont :

- La personne en difficultés prolongées au cceur du modéle organisationnel ;

- Place de la personne en difficultés prolongées dans les prestations de service
concernant leur vie ;

- Milieu de vie ouvert ;

- Environnement sécuritaire ;

- Egalité.

En lien avec ces différents points sont rédigées des questions correspondantes. Cela,

afin de veiller a ce que les autres chercheurs en aient la méme interprétation.
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Lors des entretiens, la relance est privilégiée, il y a peu d’orientation du discours. Pour
ce faire, les encadrés « bleu foncé » servent a guider l'interview tandis que les sous-
qguestions dans les encadrés « bleu clair » sont a poser uniguement si I'information n’a
pas été donnée par la personne interviewée. |l ne s’agit donc pas d’un questionnaire.
Une réponse améne parfois a de longs développements couvrant plusieurs points a

aborder, c’est pourquoi I’ensemble des questions n’a jamais été posé aux

participants.

Le chercheur est libre de poser des questions supplémentaires pour approfondir les

réponses données par la personne en difficultés prolongées.

Avant de commencer I'enregistrement et donc I'entretien, le chercheur doit :

Expliquer la raison de cet entretien et du travail ;
2. Expliquer le déroulement de I'entretien ;
Obtenir le consentement de la personne en difficultés prolongées par le biais

du formulaire de consentement ;

4. Répondre a toutes les questions éventuellement posées par la personne en

difficultés prolongées.
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Guide d’entretien réalisé en langage adapté*°.

Consigne de départ

L’AVIQ réalise un travail sur les personnes qui habitent dans des résidences comme ici. Je voudrais que vous répondiez a quelques

questions. Exemples de questions :

v Je voudrais savoir si vous vous sentez bien ici.
v Je voudrais savoir de quoi vous avez besoin pour vous sentir bien ici.

v Je voudrais savoir ce que fait le personnel d’ici pour que vous puissiez vous sentir bien.

Pour vous aider a répondre aux questions que je vais vous poser, je vais vous montrer des images. Les images que vous allez voir

vont vous aider a m’expliquer ce que vous vivez dans votre résidence.

L’ensemble de notre discussion sera, si vous le voulez bien, enregistrée. Cet enregistrement ne sera utilisé que pour mon travail et

il sera détruit deux ans aprés la fin de mon travail.

Si a tout moment vous souhaitez arréter I'entretien, vous me le dites, et jarréterai I'entretien. Si vous ne souhaitez pas répondre a

une question, c’est votre droit, et vous n’étes pas obligé d’y répondre.

45 (Blanchet et Gotman 2015; Campenhoudt, Marquet, et Quivy 2017)



Je vais également vous demander de signer ce document (formulaire de consentement). Ce document reprend toutes les

informations que je viens de vous donner.

Acceptez-vous de faire I'entretien ?

Avez-vous des questions avant de commencer I'entretien ?

Question brise-glace : Ou viviez-vous avant de venir vivre ici ?

v Depuis quand vivez-vous ici ?
v Pourquoi vivez-vous ici ? Est-ce que c’est vous qui avez décidé de venir vivre ici ?

v Avec qui viviez-vous avant d’étre ici ?

Question brise-glace : est-ce que vous vous sentiez bien dans votre vie d’avant ? Pourquoi ?

Question générale : est-ce que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ?

Questions générales

v' Qu’est-ce que la résidence met en place pour que vous vous sentiez bien ici ?

v' Pourquoi est-ce que vous ne vous sentez pas bien ici ?

v' De quoi avez-vous besoin pour vous sentir bien ici ?




v' Qu’est-ce que le personnel fait pour ... (en fonction de la réponse du participant) - Exemple, je ne me sens pas bien ici, car je
ne vois pas assez mes petits-enfants — qu’est-ce que le personnel fait pour que vous puissiez voir vos petits-enfants plus

souvent ?

Est-ce que quand vous avez quelque chose a dire sur ce qui se passe ici, le personnel vous écoute ?

Donnez-moi un exemple. Exemple : lorsqu’il faut redécorer votre chambre, est-ce que I’on tient compte

de vos envies ?
LA PERSONNE EN DIFFICULTES PROLONGEES AU CCEUR DU MODELE ORGANISATIONNEL

Fonctionnement [organisation, aménagement, intervention] > mots clés que I'on retrouve dans la littérature.

v Est-ce que I'on tient compte de vos besoins dans la maniére dont la résidence est organisée ?

v Est-ce que d’étre écouté quand (en fonction de la réponse du participant) fait que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ?

Est-ce que vous pouvez faire les choses comme vous le souhaitez ici ? Donnez-moi un exemple.

PLACE DE LA PERSONNE EN DIFFICULTES PROLONGEES DANS LES PRESTATIONS DE SERVICE CONCERNANT LEUR
VIE

Autonomie [liberté de choix concernant sa vie en général, contréle de sa vie en général]=> mots clés que I'on retrouve dans la

littérature.




Est-ce que vous étes libre de faire ce que vous voulez ici ? Donnez-moi un exemple.

=>» Est-ce que ... (en fonction de la réponse du participant) fait que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ?

Est-ce que vous pouvez faire des choses seul ici ? (Exemples : faire a manger seul, ranger votre chambre seul ...) Qu’est-ce que

vous pouvez faire seul ici ?

=>» Est-ce que ... (en fonction de la réponse du participant) fait que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ?

Autodétermination [capacité de la personne a prendre des décisions concernant les services qu’on lui propose]-> mots clés que

I'on retrouve dans la littérature.

Est-ce que vous pouvez faire les choix que vous voulez ici ? (Exemples : choisir votre activité, choisir ce que vous allez manger,

choisir vos amis). Donnez-moi un exemple.

=>» Est-ce que pouvoir ... (en fonction de la réponse du participant) fait que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ?

Est-ce que I'on vous aide quand vous en avez besoin ici ?

v [Unicité] Quelle aide avez-vous déja regue ici ?

v Est-ce que l'aide que le personnel vous a apportée a résolu votre probleme ?




v Est-ce que l'aide regue a permis de répondre a un besoin que vous aviez ? Lequel ?

= Est-ce que d’étre aidé quand vous en avez besoin fait que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ?

Est-ce que quand vous souhaitez avoir une information sur quelque chose, le personnel vous répond ? (Exemple, je souhaite étre

informé de I'heure du repas). Donnez-moi un exemple.

= Est-ce que le fait d’étre informé sur ... (en fonction de la réponse du participant) fait que vous vous sentez bien ici ?

Pourquoi ?

Attitude active

Est-ce que vous avez déja proposé aux autres résidents de faire des activitées que vous aimez ? Quelles activités ?

=>» Est-ce que le fait de pouvoir vous-méme proposer aux autres résidents (cette activité ... en fonction de la réponse du

participant) fait que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ?

v Est-ce que vous avez aidé le personnel a organiser « cette activité » ... (en fonction de la réponse du participant) ?

v' Comment avez-vous aidé le personnel a organiser « cette activité » ... (en fonction de la réponse du participant) ?




= Est-ce que le fait d’avoir pu aider le personnel a organiser « une activité que vous aimez » ... (en fonction de la réponse du

participant) fait que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ?

Que faites-vous pour que l'endroit ou vous vivez soit le plus agréable possible ? (Exemples vous nettoyez la salle @ manger, vous

aidez les autres lors des activités ?)

=>» Est-ce que de pouvoir ... (en fonction de la réponse du participant) fait que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ?

Est-ce que vous étes content de la fagon dont le personnel s’occupe de vous ici ? Pourquoi ?

Est-ce que le personnel répond a vos besoins ? Donnez-moi un exemple.

PLACE DE LA PERSONNE EN DIFFICULTES PROLONGEES DANS LES PRESTATIONS DE SERVICE CONCERNANT LEUR
VIE

Services adaptés aux compétences de la personne [se focaliser sur les forces de la personne]> mots clés que I'on retrouve dans

la littérature.

Est-ce que le personnel vous a déja demandé ce que vous saviez faire ? (Exemples : je sais écrire, je sais faire a manger). Qu’est-

ce que vous avez répondu ?

v' Est-ce que vous avez déja eu la possibilité de ... (en fonction de la réponse du participant) — Exemple : « est-ce que vous

avez déja eu la possibilité d’écrire quelque chose, ou de préparer le souper du soir » ?




=>» Est-ce que de pouvoir « ... écrire quelque chose, ou préparer le souper du soir » fait que vous vous sentez bien ici ?

Pourquoi ?

Unicité [besoins, souhaits, flexibilité de 'accompagnement]—> mots clés que I'on retrouve dans la littérature.

Est-ce que le personnel vous a déja demandé ce que vous aimiez faire ? (Exemples, jaime nager, j'aime lire un livre). Qu’est-ce que

vous avez répondu ?

v Est-ce que le personnel vous a déja proposé de ... (en fonction de la réponse du participant) — Exemple : « est-ce que le

personnel vous a déja proposé d’aller a la piscine » ?

= Est-ce que de faire des choses que vous aimez fait que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ?

Quelles sont les activités que vous avez déja faites ici ?

v Quelle activité vous a fait progresser ?
v' Quels sont les progres que vous avez faits en faisant ... (en fonction de la réponse du participant) ?

= Est-ce que de pouvoir faire des activités qui vous font progresser fait que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ? (Exemple :

« Maintenant je peux faire mes courses seul et cela me permet de me sentir bien, car ... »)




Est-ce que le personnel d’ici vous aide a avoir de bons contacts avec les autres ? Donnez-moi un exemple.

MILIEU DE VIE OUVERT

Lien social [relations familiales, relations communautaires] - mots clés que I'on retrouve dans la littérature.

Est-ce que le personnel vous aide a garder des contacts avec votre famille et vos amis ?

= Est-ce que le fait de garder des contacts avec votre famille et vos amis fait que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ?

Est-ce que ... (famille/amis) (en fonction de la réponse du participant) sont déja venus ici ?

v' Quand tes ... viennent ici, que font-ils ?

= Est-ce que le fait que tes ... puissent venir ici faire ... (en fonction de la réponse du participant) fait que vous vous sentez

bien ici ? Pourquoi ?

Est-ce que le personnel met des choses en place pour aider tous les résidents a bien s’entendre ? (Exemple : le personnel organise

souvent des fétes entre résidents).

Est-ce que les activités que vous faites ici vous aident a mieux connaitre les autres résidents ? Lors de quelle activité ?




=>» Est-ce que le fait de mieux connaitre les autres résidents fait que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ?
Inclusion [participation dans la communauté, intégration dans la communauté]—> mots clés que I'on retrouve dans la littérature.
Est-ce que vous vous sentez bien ici avec tous les autres résidents ?

v" Quelles sont les choses qui te permettent de te sentir bien ici avec tous les autres résidents ? (Exemple, quand les autres

résidents me parlent gentiment je me sens bien).

v Est-ce que vous pouvez participer a toutes les activités avec les autres résidents ?
Est-ce que vous pouvez participer a des activités en dehors d’ici ?

v' Quelles sont les activités que vous faites en dehors d’ici ?

v Est-ce que vous aimeriez participer a des activités en dehors d’ici ?

v' Quelles sont les activités que vous souhaiteriez faire en dehors d’ici ?

= Est-ce que de pouvoir « participer a telle activité en dehors d’ici » ... (en fonction de la réponse du participant) fait que vous

vous sentez bien ici ? Pourquoi ?

Est-ce que vous avez I'occasion de rencontrer des personnes en dehors d’ici ?




v Qui?
v A quelle occasion ?
v Est-ce que vous aimez rencontrer des personnes en dehors d’ici ? Pourquoi ?
Partenariat [collaboration entre institutions, entre professionnels]> mots clés que I'on retrouve dans la littérature.

Est-ce que vous avez déja rencontré des professionnels (exemples, une assistante sociale, un avocat) en dehors d’ici ?

v Qui?

v' Qu’a fait ... (en fonction de la réponse du participant) pour vous aider ?

Si la réponse est non : pourquoi n’avez-vous pas la possibilité de rencontrer des professionnels en dehors d’ici ?

Est-ce qu’ici c’est un endroit tranquille pour vivre ? Pourquoi ?

ENVIRONNEMENT SECURITAIRE

Sécurité — protection contre des événements imprévus [disponibilité du personnel, 'environnement physique (exemple la propreté

de l'infrastructure)] = mots clés que I'on retrouve dans la littérature.

Est-ce que vous vous sentez en sécurité ici ?




v' Quelles sont les choses qui vous permettent de vous sentir en sécurité ici ? (Exemple : on ferme la porte d’entrée chaque

soir).

= Est-ce que le fait de vous sentir en sécurité fait que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ?

Sareté — protection contre les conduites malveillantes délibérées [personnel qualifié, sécurisation (protection du résident contre les

tentatives de détournement)] = mots clés que I'on retrouve dans la littérature.

Est-ce que vous avez déja vécu une situation ou on n’a pas été gentil avec vous ?

v' Que s’est-il passé ?

v' A qui l'avez-vous dit ?

v' Qu’est-ce que le personnel a fait pour que ¢a n’arrive plus ?

v' Vous sentez-vous maintenant protégé contre « les comportements méchants » (en fonction de la réponse du participant) ...

(apres lintervention du personnel) ?

= Est-ce que le fait de vous sentir protégé contre « les comportements méchants » ... (en fonction de la réponse du

participant) fait que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ?

Milieu de vie naturel [on s’y sent comme a la maison, confort] 2 mots clés que I'on retrouve dans la littérature.




Est-ce que vous vous sentez comme a la maison ici ?

v Quelles sont les choses qui vous permettent de vous sentir comme a la maison ici ? (Exemple : j'ai pu décorer ma chambre

comme je le souhaitais).

= Est-ce que le fait de vous sentir comme a la maison fait que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ?

Si la réponse est non : qu’est-ce qui vous empéche de vous sentir comme a la maison ici ? Que doit faire le personnel pour que vous

puissiez vous sentir comme a la maison ici ?

Est-ce que I'on vous traite différemment des autres résidents ici ? Donnez-moi un exemple.

EGALITE

Singularité — respecter la diversité humaine [dignité, intimité, identité, intégrité] > mots clés que I'on retrouve dans la littérature.

Est-ce qu’on vous dit que vous étes une personne spéciale ?

v Qui vous dit que vous étes une personne spéciale ici ?

v' Comment se comporte ... (la personne citée a la réponse précédente) avec vous ?




= Est-ce que ... (en fonction de la réponse du participant) fait que vous vous sentez bien ici ? Pourquoi ?
Personne spéciale = une personne unique avec votre propre personnalité, votre propre histoire, et vos propres particularités.
Sujet de droit — comme toute autre personne la PSH a le droit de profiter pleinement de ses droits humains et des libertés
fondamentales [égale devant la loi, libertés fondamentales (notamment liberté d’expression, de choix, d’opinion, l'accés a
l'information, 'accés a la communication, 'accés a son environnement, I'accés a la mobilité), droits inhérents a tous les étres humains
(notamment le droit de vivre dans la société, le droit a un niveau de vie suffisant pour assurer son logement, I'alimentation ...)] >
mots clés que I'on retrouve dans la littérature.

Est-ce que vous pouvez vivre votre vie comme vous le voulez ici ?

v' Qu’est-ce qui vous permet de vivre votre vie comme vous le voulez ici ?

v' Qu’est-ce qui vous empéche de vivre votre vie comme vous le voulez ici ?

Est-ce qu’on vous a déja forcé a faire quelque chose ?

v Que s’est-il passé ?

v' Qu’est-ce que le personnel a fait pour que ¢a n’arrive plus ?







Question finale : avez-vous d’autres choses a me dire sur votre vie ici ?
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