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Un partenariat au béneéfice

des personnes autistes

Partenariat entre la Fondation Véro

& Louis et I'Université de Montréal
La Fondation Véro & Louis et I'Université de Montréal unissent
leurs expertises dans le cadre d'un partenariat de recherche
visant a évaluer I'impact de la premiere Maison Véro & Louis sur
la qualité de vie des adultes autistes quiy résident. Ce projet
novateur, mené en collaboration étroite avec les équipes de

la fondation et les chercheuses et chercheurs de I'université,
permettra de mieux comprendre les effets du milieu de vie offert
par la maison sur le bien-étre, I'autonomie et la participation
sociale des personnes accueillies. En combinant une approche
scientifique rigoureuse et I'engagement de la Fondation pour une
société plus inclusive, ce partenariat contribue a documenter

et améliorer un modele résidentiel unique au Québec, tout en
contribuant a développer les connaissances nécessaires pour
concevoir des espaces de vie adaptés aux adultes autistes.

Equipe de recherche

Anne-Marie Nader, Ph. D., est ergothérapeute et neuro-
psychologue. Elle est professeure adjointe au département de
psychologie de I'Université de Montréal et chercheure réguliere
au CIUSSS du Nord-de-I"lle-de-Montréal. Elle travaille depuis
plus de 20 ans avec des enfants et des adultes autistes. Elle
s'intéresse aux conditions et a 'aménagement d'environnements
scolaires et de milieux de vie favorables au bien-étre émotionnel
et a I'épanouissement des personnes autistes. Elle cherche

a développer des contextes d'apprentissage, de soutien et
d'accompagnement qui s'appuient sur les spécificités du profil
cognitif des personnes autistes et mettent en valeur leurs forces
pour soutenir I'expression de leur plein potentiel. Ses travaux

se font en étroite collaboration avec différents acteurs de la
communauté pour mieux comprendre les défis auxquels font
face les personnes autistes et accroftre les opportunités.
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Roger Godbout, Ph. D., est psychologue, professeur émérite au
département de psychiatrie de I'Université de Montréal. Il est
chercheur régulier au Centre de recherche du CIUSSS-NIM depuis
1991. Il a créé et a dirigé pendant pres de 15 ans la clinique du
sommeil en troubles neurodéveloppementaux de I'hdpital en
santé mentale Riviere-des-Prairies (HRDP) jusqu'en 2023. Il a
été chef du Service de la recherche a HRDP de 2006 a 2011 et
directeur scientifique a la recherche en santé mentale du CIUSSS
du Nord-de-I'lle-de-Montréal de 2016 & 2022. Sa recherche au
laboratoire du sommeil de HRDP porte sur l'interaction entre le
sommeil et la santé mentale et plus particulierement l'autisme.

Il offre régulierement des ateliers sur le sommeil a des groupes
de personnes autistes, parents et professionnels de la santé.

Baudouin Forgeot d'Arc, MD, PhD., est psychiatre, chef de
département, et chercheur au CHU Ste-Justine et professeur
titulaire de clinique au Département de psychiatrie et
d'addictologie de I'Université de Montréal. Il codirige des projets
de recherche et d'innovation en lien avec la santé mentale et le
neurodéveloppement, dont plusieurs mettent a I'avant-plan le
savoir expérientiel pour contrer les stigmas et favoriser I'acces
et la qualité des soins.
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Contexte de lI'etude

L'autisme se caractérise par des besoins accrus de prévisibilité et de routine, des intéréts

intenses, des particularités de la réactivité sensorielle ainsi que des particularités sur le plan de

la communication et des interactions sociales réciproques (APA, 2013). Ces caractéristiques se
manifestent tout au long du développement, sont tres variables dans leurs modalités et leur impact
sur le fonctionnement de la personne tout au long de sa vie, et sont le plus souvent associées

a d'autres particularités neurodéveloppementales. Par exemple, prés du tiers présenteraient
également une déficience intellectuelle (DI), celle-ci peut étre Iégere chez certains, modérée

ou sévere pour d'autres (Matson & Shoemaker, 2009 ; Postorino et al., 2016). Les diagnostics

de TDAH, de troubles du langage, de trouble anxieux ou encore de dépression sont également
couramment associés a l'autisme. Le fonctionnement adaptatif et les besoins en soutien quotidien
varient considérablement: certains individus sont pleinement autonomes, alors que d'autres
requiérent un niveau de soutien plus important (Autistic Self Advocacy Network, 2021). Par ailleurs,
les personnes autistes qui présentent également une déficience intellectuelle font généralement
face a davantage de problemes médicaux que la population générale (Jones et al., 2016). Prés

du tiers d'entre elles présentent également des défis de santé mentale ou de comportement
(Bucketal, 2014 ; Gerber et al., 2011 Lai et al., 2019). La grande diversité du spectre autistique
de méme que la fréquente complexité du tableau clinique créent un défi de taille dans la mise

en place de services adaptés et individualisés aux besoins de chaqgue individu. Bien gu'il s'agisse
d'une population qui puisse étre vulnérable, celle-ci peut étre soutenue par des environnements
socioculturels et physiques inclusifs favorisant le bien-étre et la pleine participation sociale (Jones-
Rounds et al., 2014). Si la recherche sur l'autisme s'est longtemps concentrée sur les enfants,
I'intérét pour les adultes autistes s'est accru au cours des dernieres décennies, notamment en ce
qui concerne leur qualité de vie, leur autonomie et leur inclusion sociale.

Bien-étre et qualité de vie des adultes autistes

La qualité de vie est un vaste concept comprenant différents facteurs. L'Organisation mondiale de
la santé (OMS) a proposé une définition de la qualité de vie, soit «la perception qu'a un individu de
sa place dans l'existence, dans le contexte de la culture et du systéeme de valeurs dans lesquels il
vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes » (OMS, 1994). Un
des principaux facteurs associés a la participation sociale et a la qualité de vie des individus reléve
de la rencontre entre les besoins de la personne et ce que lui offre son environnement en termes
d'opportunités d'apprentissages, de loisirs, de ressources a domicile, etc. (Anderson & Butt, 2018 ;
Billstedt et al., 2011 Jones-Rounds et al., 2014). Par exemple, le modele proposé par Schalock et
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Verdugo (2005) propose huit domaines liés a la qualité de vie, a l'intérieur desquels on retrouve le
bien-étre émotionnel/physique, la participation sociale ainsi que l'exercice de l'autodétermination
et de ses droits civiques. La qualité de vie chez les personnes autistes peut étre mesurée de
différentes facons, soit par des questionnaires et des entretiens, ou par d'autres indicateurs,
comme le statut d'emploi, le réseau de soutien ou I'estime de soi. Certains indicateurs auraient plus
d'impact que d'autres (Burgess & Gutstein, 2007), notamment la question de I'inclusion sociale

et de la participation dans la société (Schmidt et al., 2015). Pourtant, les études montrent, et ce,
appuyées par deux méta-analyses sur la question, que la qualité de vie des personnes autistes est
généralement estimée comme étant inférieure a celle des personnes non-autistes (Ayres et al.,
2018, VanHeljst & Geurts, 2015); elles seraient également jugées plus faibles dans des contextes
de foyers de groupe que dans d'autres contextes d'habitation (Scheeren et al., 2021).

Par ailleurs, I'appréciation de la qualité de vie chez les adultes autistes peut étre complexe,
notamment en présence d'une déficience intellectuelle associée ou d'autres conditions cliniques,
telles que des enjeux de communication qui compliquent le recueil du point de vue des personnes
concernées. Les personnes autistes peuvent avoir du mal a nous renseigner sur leur bien-étre avec
des mesures plus standards, notamment en raison des enjeux langagiers ou de communication
(Ayres et al., 2018). D'ailleurs, la majorité des études portant sur le bien-étre des adultes autistes

a plutdt sondé les proches d'adultes autistes (famille, personnel-aidant), et dans une moindre
mesure, le point de vue des adultes autistes eux-mémes (McConachie et al., 2020). De surcroit,

les différents domaines de la qualité de vie ne sont pas nécessairement mesurés par les mémes
indicateurs que pour la population typique.

Les adultes autistes et leur famille vivent souvent avec inquiétude le passage de I'enfant a I'age
adulte et sont préoccupés de leur avenir a plus long terme, notamment en raison du manque
critique de services résidentiels qui leur sont offerts (Tomlinson et al., 2024). Cette réalité est
observée ici comme ailleurs ou la transition vers I'age adulte est marguée par un manque de
ressources financiéres et de services disponibles, d'autant plus que les familles ne peuvent plus
s‘appuyer sur le réseau de I'éducation (Wei et al., 2015). La transition résidentielle, par exemple
lorsque I'adulte quitte le domicile familial, peut générer de I'anxiété et de la détresse, d'autant
plus si l'accompagnement et le milieu ne répondent pas aux besoins (Felce et al., 2011; Tomlinson
etal., 2024).

A I'age adulte, différentes options résidentielles sont habituellement proposées, qui comprennent
généralement: le logement autonome, le logement avec soutien, le logement supervisé, les foyers
de groupe et le logement de transition (Brand, 2010). L'intégration en ressource résidentielle de
groupe représente une solution pour de nombreux adultes autistes qui ne peuvent vivre de maniére
autonome, mais cette modalité souléve des enjeux complexes tant sur le plan clinique, social que
politique. Par ailleurs, les études montrent que la majorité des adultes autistes résident dans le
milieu familial ou dans des ressources résidentielles. En effet, des études de cohorte menées dans
différents pays montrent qu'une faible proportion d'adultes autistes résident de facon autonome
(ex. 17 % dans l'étude de Anderson et al., 2014), alors que la majorité demeure au domicile familial
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ou en ressource résidentielle (Fortuna et al., 2016 ; Sosnowy et al., 2018). Pourtant, un nombre
significatif de jeunes adultes autistes souhaitent quitter le domicile familial et parvenir a avoir leur
«propre chez-soi» (Mason et al., 2023), mais se heurtent a des obstacles importants pour accéder
a un milieu de vie adapté a leurs besoins (temps d'attente considérable, ressources peu adaptées,
peu d'options disponibles, etc.). Une étude québécoise menée par Courcy et Jeanneret (2023) a
documenté les besoins, attentes et préférences de 370 adultes autistes ou de leurs proches en
matiere d'hébergement. Les résultats montrent que prés de 60 % des répondants ne vivent pas
dans la situation résidentielle souhaitée. Parmi ceux vivant avec leur famille, une majorité aspire a
un changement. L'un des principaux obstacles mentionnés par les répondants reléve du manque
de logements adaptés aux besoins.

En outre, les adultes autistes qui présentent également des comportements défis vivent
généralement un premier déménagement plus tét que les autres, sans oublier que plusieurs
adultes autistes font I'objet de nombreux déplacements d'une ressource résidentielle a I'autre d@
au manque de milieux adaptés disponibles (p. ex. épuisement d'un milieu, Atsmon et al., 2019 ;
Tomlinson et al., 2024). Ces ruptures de services fragilisent a leur tour le bien-étre de la personne
autiste, qui peut se traduire pour certains par une augmentation des comportements défis ou
I'amplification d'enjeux de santé mentale (Alborz, 2003 ; Mason et al., 2023). D'ailleurs, I'instabilité
du domicile a été identifiée comme un événement traumatique par les personnes autistes (Kerns
etal., 2022), sans compter le stress engendré par les défis financiers et de I'employabilité (Mason
etal., 2023).

Un milieu de vie adapté aux personnes autistes peut étre différent d'une personne a l'autre (ex. seul
ou partagé avec d'autres, localisation géographique, conception du batiment, adaptations mises
en place). Bien que les aspirations et les préférences puissent étre différentes d'une personne a
l'autre, un logement idéal est habituellement un espace qui favorise un sentiment de sécurité, de
sdreté, de contrble, de confort et d'identité (Duignan & Connell, 2015). Malgré le fait que l'autisme
ait d'abord été caractérisé par des différences sur le plan du fonctionnement social, de nombreux
travaux ont depuis montré un fonctionnement différent sur le plan cognitif (Mottron et al., 2006),
donnant lieu a une facon de traiter I'information qui se distingue de celle habituellement retrouvée
dans le développement typique ainsi qu'au besoin d'interventions spécifiques a la condition. Les
personnes autistes entretiennent bien souvent un rapport particulier avec leur environnement
avec une plus grande réactivité a certains aspects de I'environnement physigue et social (Marco
etal., 2011, Robertson & Baron-Cohen, 2017). Par exemple, elles affichent souvent des sensibilités
importantes aux stimuli sensoriels (visuel, tactile, auditif, olfactif) ou aux changements dans leurs
routines de vie. Par conséquent, un logement mal adapté (ex. au plan sensoriel) peut engendrer de
I'incertitude, une impression de chaos et de la détresse (Duignan & Connell, 2015). La conception
du batiment et les types de soutien devraient donc étre adaptés et individualisés (Brand, 2010)
pour créer un environnement sécurisant, rassurant et prévisible (Boyle, 2017). Différentes
stratégies peuvent étre appliquées sur des éléments susceptibles d'influencer leur bien-étre
comme : choix de matériaux pour assurer le confort sensoriel, aménagements architecturaux

par ailes permettant d'offrir différents modes de socialisation (seul, en petit groupe, en grand
groupe), réduction de la quantité d'usagers par résidence ou encore jumelage réfléchi des usagers
au sein d'une méme résidence, etc. En somme, le projet résidentiel proposé a la personne autiste
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a inévitablement un impact sur la qualité de vie et l'optimisation de son plein potentiel au sein de
la société.

L'intérét pour le développement de lignes directrices en matiere de conception résidentielle pour
les personnes autistes est en croissance (par exemple, principes de conception ASPECTSS™;
Gaines et al., 2016, Mostafa, 2020), en particulier dans les milieux de vie de groupe (Brand,
2010; Gaines et al., 2016 ; Mostafa, 2020 ; Steele & Ahrentzen, 2015). Ces lignes directrices
mettent I'accent sur les considérations sensorielles (ex. minimiser la surcharge sensorielle) et
sociales (ex. favoriser un équilibre entre interaction et intimité ; permettre la personnalisation
des espaces et des activités), ainsi gue sur l'organisation spatiale (ex. : acoustigue, agencements
prévisibles, séquencage spatial, espaces de retrait dédiés, transitions), tout en favorisant la
participation sociale et I'autonomie (Ahrentzen & Steele, 2009 ; Gaines et al., 2016 ; Kinnaer
etal., 2016, Mostafa, 2020 ; Steele & Ahrentzen, 2015). Malgré cet intérét croissant, peu d'études
ont évalué I'impact de foyers de groupe concus spécifiguement en fonction des besoins des
personnes autistes sur leur bien-étre, comme le reléve une revue de la portée (Nader et al.,
2022). Qui plus est, les études qui recueillent le point de vue d'adultes autistes en foyer de
groupe sont pratiguement inexistantes (Nader et al., 2022). Bien que des lignes directrices et
des recommandations existent, les recherches de leur impact demeurent limitées, tout comme
I'implication directe des adultes autistes dans les processus de recherche. Il est donc essentiel
d'étudier ces environnements afin de mieux comprendre les caractéristiques qui favorisent le
bien-étre, les défis persistants, et d'examiner les effets a long terme de telles adaptations pour
les adultes autistes vivant en contexte collectif.

La Fondation Véro & Louis (FVL) a pour mission de développer des milieux de vie pérennes et
adaptés pour des adultes autistes de 21 ans et plus, avec ou sans déficience intellectuelle. Au
printemps 2021, la FVL a ouvert les portes de sa premiére maison sur la Rive-Sud de Montréal,

a Varennes, et a accueilli ses premiers résidents en contexte de pandémie COVID-19. Le projet
résidentiel de la FVL vise a offrir un milieu stable a long terme ou des adultes autistes pourront
poursuivre leurs apprentissages tout en favorisant une plus grande participation sociale et

une intégration a la communauté. Le programme résidentiel proposé par la FVL est novateur
puisqu'il offre a la fois 1) une architecture adaptée aux besoins de la personne autiste et 2) une
programmation clinique basée sur l'autodétermination et la participation sociale. La Maison
Véro & Louis (MVL) de Varennes est un batiment a deux étages accueillant 16 adultes autistes
vivant ensemble (4 unités de 4 adultes chacune), sous la supervision d'un personnel de soutien,
dans le cadre d'un projet de vie a long terme. L'architecture a été concue pour répondre aux
besoins sensoriels, occupationnels et sociaux des personnes autistes (voir ci-bas). Au moment
de I'ouverture et durant la période de I'étude (un agrandissement permettant I'ajout de nouveaux
espaces a été complété aprés I'étude), le rez-de-chaussée comprend des espaces individuels et
collectifs: une cuisine, deux salles a manger, un salon et deux salles d'activités. Le deuxieme
étage est composé de quatre maisonnées, chacune comprenant quatre chambres individuelles
et un espace de vie partagé (petit salon). Certains résidents participent a des activités a I'extérieur
de la maison (plateau de travail, stage supervisé, école), tandis que d'autres prennent part a une
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programmation d'activités a méme la maison. La maison est située sur un terrain boisé avec un
jardin, une piscine, ainsi que divers espaces d'activités et de détente.

La programmation clinique

Le modele d'intervention mis de I'avant a la MVL soutient I'autodétermination des résidents

de méme que la reconnaissance des besoins de chague individu et de son propre rythme
d'apprentissage. La programmation clinigue inclut des activités de jours valorisantes, tant au
sein méme de la résidence que dans la communauté et a I'extérieur de son milieu de vie (p. ex.
ressources de transport mises a dispositions, ententes avec les organismes du quartier, acces
aux soins de santé, etc.). Ainsi, les services offerts par la Maison Véro & Louis sont axés sur le
développement de I'autonomie, I'intégration et la participation sociale, ainsi que la réduction

de la situation de handicap de la personne autiste. L'intervention personnalisée aupres de la
clientele a pour but ultime le développement de leur autonomie, leur valorisation par la réalisation
d'activités diversifiées, leur intégration et leur participation a leur communauté et, par le fait
méme, I'accroissement de leur qualité de vie. Le programme de vie est composé essentiellement
d'activités de loisirs et d'activités socio-professionnelles. Les activités offertes se situent sur

un continuum de développement. Par exemple, le jardin offre l'opportunité pour certains de
manipuler la terre, les plantes et I'eau dans une ambiance sensorielle particuliere. Une fois cette
activité maitrisée, les résidents peuvent ensuite développer d'autres compétences en cuisinant
avec le fruit de leurs récoltes. Finalement, I'approche et les interventions tiennent compte des
caractéristigues, des besoins et des intéréts de la personne. Ce projet vise donc a offrir a la
personne autiste un milieu de vie stable a long terme ou elle peut poursuivre ses apprentissages
et généraliser ceux-ci avec le soutien d'éducateurs tout en Iui permettant de s'intégrer dans la
communauté. Des services de soutien éducatif sont donc offerts sur place par une équipe de
techniciens en éducation spécialisée dans un ratio d'un intervenant par groupe de 4 résidents, de
préposées aux bénéficiaires dans un ratio de 1:8 et de veilleurs de nuit. Une gestionnaire assure
un soutien administratif et une coordonnatrice s'assure de l'implantation et du bon déroulement
du programme d'activités éducatives et socioprofessionnelles.

Aménagements des lieux physiques en fonction des besoins des adultes autistes

La FVL a fait appel a la Faculté d'aménagement de I'Université de Montréal (se référer au rapport
de V. LaSalle et al., 2018) afin d'avoir une base de connaissances sur les meilleures pratiques
actuelles en regard de la conception de cette premiére maison. Les aménagements physiques et
l'organisation des espaces sont pensés en fonction des besoins des personnes autistes: choix des
matériaux, éclairage et ventilation, contréle des odeurs, etc. Un soutien environnemental optimal
pour structurer visuellement l'espace, le temps, les taches et les routines est aussi intégré. Apres
une analyse approfondie des besoins des personnes autistes, ceux-ci ont été considérés lors de

la planification des aménagements physiques: la mise en sécurité architecturale, le confort et

la cohérence des ambiances sensorielles, le développement d'un systeme de communication
spatio-architectural adapté, I'adaptabilité des aménagements, des ambiances et des usages, la
possibilité de choisir les modalités de la relation sociale, la pérennité du lieu et ses qualités, le style
de vie et la culture et la gestion des espaces intermédiaires. La maison a été pensée comme un
chez-soi dans lequel les résidents vieilliront et évolueront (ex. un monte-charge a été installé). Les
3 salles de toilette du rez-de-chaussée sont conformes aux normes sur l'accessibilité. Les aires de
circulation sont sans obstacle et ont été réfléchies pour répondre aux difficultés que peuvent vivre
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des personnes autistes lors des moments de transition. En cas de difficultés de vivre-ensemble,
des solutions sont offertes par la structure méme de la maison.

Face au nombre croissant d'adultes autistes et au manque important de ressources adaptées, le
Gouvernement du Québec avait fait, dans son plan d'action 2017-2022, I'élaboration de milieux de
vie adaptés aux besoins spécifiques des personnes autistes I'une des 10 priorités d'action. Dans
cette optique, la Fondation Véro & Louis a établi un partenariat avec le Centre intégré de santé

et de services sociaux de la Montérégie-Ouest afin de développer un projet novateur d'option
résidentielle pour des adultes autistes présentant un besoin de soutien au quotidien. En revanche,
peu d'études ont documenté 'évolution d'adultes autistes présentant une condition complexe a la
suite de leur intégration dans un environnement résidentiel adapté. Il y a encore peu de littérature
sur les bonnes pratiques pour concevoir des espaces de vie de groupe favorables au bien-étre des
personnes autistes.

La présente étude avait trois principaux objectifs:

1. Documenter I'évolution des résidents apres leur intégration dans un nouveau milieu de vie
adapté aux besoins d'adultes autistes (étude 1);

2. Dégager certains facteurs, a la fois individuels (p. ex. besoins sur le plan de la communication,
conditions associées) et environnementaux (p. ex. programmation clinique, services
communautaires, aménagements architecturaux) associés au bien-étre des adultes autistes
dans le contexte d'une ressource résidentielle;

3. Documenter la qualité de vie des parents a la suite de l'intégration de leur enfant dans
un nouveau milieu de vie adapté aux adultes autistes (étude 2)

Ce projet s'inscrit dans une perspective ou le bien-étre et la participation sociale d'une personne
découlent de l'interaction entre l'individu et son environnement, a la fois physique et social
(Fougeyrollas, 2021). Considérant I'aspect novateur de ce projet résidentiel, il est pertinent d'en
évaluer la portée puisque le modéle d'implantation pourra étre révisé en fonction des résultats

de la recherche. A notre connaissance, il s'agit de la premiére étude québécoise longitudinale, et
I'une des rares dans la littérature scientifique, s'appuyant a la fois sur des données quantitatives

et qualitatives pour documenter le bien-étre et la qualité de vie d'adultes autistes habitant une
résidence de groupe. En effet, les résultats de cette étude permettront de contribuer a identifier les
différents facteurs nécessaires au développement optimal de ressources résidentielles dédiées aux
personnes autistes ayant un besoin de soutien guotidien.
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Meéethode

S'inscrivant dans une perspective de recherche-action, la présente étude utilise un devis mixte
(qualitatif et quantitatif) longitudinal de cas multiples pour documenter I'évolution d'adultes
autistes et de leur famille, avant et apres leur intégration a la MVL. Pour documenter le bien-étre
des résidents, tout comme les obstacles, les facilitateurs et les pratiques prometteuses a leur
qualité de vie, nous avons opté pour une combinaison de méthodes (voir ci-bas). La qualité de vie
et la participation sociale des adultes autistes sont au cceur de I'étude, tout comme I'impact de
I'intégration a cette maison sur la qualité de vie de leurs parents.

Le projet de recherche s'est étalé sur une période de pres de 4 ans. Les participants et leur famille
ont été suivis pendant une période de 36 mois (3 mois avant l'intégration des futurs résidents

a la MVL; 30 mois apres l'arrivée), soit de février 2021 a février 2024. La méthodologie de

I'étude comprend des mesures répétées dans le temps afin de recueillir de I'information sur le
fonctionnement et le bien-étre des adultes autistes, de méme que celui de leurs parents, avant
leur entrée a la résidence de méme qu'aprés leur intégration. La collecte de données a débuté
par une évaluation cognitive et fonctionnelle initiale (2 rencontres avec le résident et le parent) et
s'est poursuivie avec 3 temps de mesures apres I'intégration a la maison, totalisant ainsi 4 temps
de mesure (1 pré et 3 post-intégration). La collecte de données combine des données issues
d'entretiens semi-structurés et de questionnaires aupres de la famille, du personnel éducateur et
du résident lui-méme. Les résidents, les parents et les éducateurs ont donné leur consentement
pour leur participation a I'¢tude ; le consentement a été confirmé a chacune des étapes du projet.
Le projet est approuvé par le CER du CIUSSS du Nord-de-I'Tle-de-Montréal (n® 2020-2017).

Les résidents de la MVL

Le recrutement des résidents a été réalisé en collaboration avec la MVL et le Centre intégré de
santé et de services sociaux de la Montérégie-Ouest (CISSSMO) qui avait pour mandat, avant
l'ouverture de la maison, de proposer a des adultes autistes en attente d'hébergement une place
a la MVL. Les adultes autistes répondaient aux criteres suivants:

1. Etre inscrit au CISSSMO et en attente d'hébergement;

2. Etre 4gé de 21 ans et plus;

3. Présenter un diagnostic de trouble du spectre de 'autisme (DSM-5) ou de trouble envahissant
du développement (DSM-4), avec ou sans déficience intellectuelle;

4. Présenter un niveau de soutien au quotidien jugé modéré;
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5. Manifester le désir d'un projet d'hébergement a long terme sans que les autres alternatives
a I'hébergement déja existantes répondent aux besoins.

Les résidents de la MVL peuvent présenter ou non d'autres conditions cooccurrentes de santé
physique ou mentale, a I'exception d'un handicap moteur qui limiterait la mobilité ou d'un
handicap auditif ou visuel, la maison n'étant pas adaptée pour répondre adéguatement a ces
besoins. Si l'adulte autiste avait un historiqgue de comportements-défis, ceux-ci devaient étre
stabilisés depuis au moins 12 mois. Cette étude s'appuie donc sur un échantillon de convenance ou
tous les résidents ont été approchés pour participer a I'étude, sans imposer de criteres d'exclusion.
Le résident de méme que la personne détenant 'autorité parentale ont donné leur consentement
écrit préalablement a l'inclusion du résident dans le présent projet de recherche.

Sur les 16 familles ayant fait leur entrée a la maison a I'été 2021, 13 ont initialement accepté de
participer a ce projet. Un participant s'est retiré en cours de processus et deux autres participants
ont fait leur entrée en cours de route, totalisant la participation de 14 résidents et de leur famille.
Pour la majorité (12/14), le déménagement a la MVL représentait un premier départ du milieu de
vie familial. Pour les résidents provenant d'autres milieux d'hébergement, ces autres alternatives
n'avaient pas permis ou ne permettaient pas au moment du déménagement de répondre
adéguatement et a long terme aux besoins de la personne.

Caracteéristiques sociodémographiques
de I'échantillon

Les adultes autistes

L'échantillon est composé de 8 femmes et 6 hommes, agés de 21a 49 ans (M 29,3; SD 7,1) au
moment du recrutement et sont tous francophones. Tous les participants ont un diagnostic
d'autisme (trouble envahissant du développement ou trouble du spectre de I'autisme),
diagnostiqué par un professionnel de la santé (psychiatrie, pédiatre, psychologue). La majorité

de I'échantillon présente une ou plusieurs conditions cooccurrentes (ex. trouble anxieux). Parmi
celles-ci, 64 % des résidents présentent également un diagnostic de déficience intellectuelle Iégere
a modérée (tel gu'indiqué au dossier clinique). Le tableau 1 (page suivante) décrit de maniere plus
détaillée les caractéristiques de I'échantillon.

Les parents

Pour chaque résident, au moins un parent a participé a I'étude ; une famille comptait Ia
contribution du pére et de la mére (n = 15). Au moment du recrutement, les parents avaient
entre 45 et 74 ans (M 59,2 SD 8,5). Pour la majorité (78,6 %), la mere est celle qui a participé a
I'étude ; 3 peres (21,4 %) ont pris part a I'étude. Le tableau 2 (page suivante) décrit plus en détail
les caractéristiques de I'échantillon.
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Déroulement du projet et outils de mesure

Etude 1: Le bien-étre des résidents

Afin de suivre I'évolution des résidents et documenter leur bien-&tre au sein de leur milieu de vie,
des mesures 1) de la qualité de vie; 2) du niveau fonctionnel ; 3) des réactivités sensorielles et
4) du bien-étre émotionnel ont été colligées a des périodes réguliéres avant et apres I'intégration
a la maison et constituent les principales variables de I'étude.

Le participant et sa famille ont été rencontrés avant son entrée a la maison, soit en février
2021 (TQ), puis a trois reprises apres l'intégration a la résidence, soit 7-9 mois (T1: hiver 2021),
15-18 mois (T2 : automne 2022), puis 27-30 mois apres l'intégration (T3: fin automne 2023 —
début hiver 2024). Quant a lui, le personnel éducateur a été rencontré a trois reprises apres
I'intégration, dans les mémes périodes que les rencontres avec les parents (T1, T2, et T3). Pour
chacun de ces temps de mesures, un entretien a été mené avec le parent et un autre avec
l'éducateur principal afin de recueillir leur point de vue sur le bien-étre du résident a la maison

Tableau 1. Caractéristiques socio- Tableau 2. Caractéristiques socio-
démographiques des adultes autistes (n = 14). démographiques des parents (n = 15).

Participants Participants

Caractéristiques Caractéristiques

n % n %
Sexe Genre
Femme 8 571 Femme 12 80,0
Homme 6 42,9 Homme 3 20,0
Vivait a la maison avant Autres identités 0 0
I'intégration a la MVL Age des parents au recrutement
Oui " 78,6 50 ans et moins 1 50
Non 3 2% 51460ans 7 570
Moyens d'expression 61 ans et plus 6 40,0
Mots isolés 3 21,4 Préfére ne pas répondre 1 6,7
Phrases courtes/simples 3 21,4 Situation de vie des parents*
Lengee (onalenia (poses) ¢ 5011 Réside avec un partenaire (marié 1 733
Conditions associées* ou conjoint de fait) '
Autres conditions 8 571 Réside seul (célibataire ou veuf) 2 13,3
neurodéveloppementales ’ Préfére ne pas répondre 1 6,7
Conditions de santé mentale 4 28,6 Scolarité (dernier dipléme
Tr/ou/blles de santé physique/ 3 N4 complété)
genetiques Etudes secondaires 1 6,7
Prend de la médication Etudes professionnelles 1 6,7
Oui 13 20 Etudes collégiales 2 13,3
Non 1 71 Etudes universitaires 9 60,0

Préfére ne pas répondre 1 6,7

*Note: La somme des pourcentages est supérieure
a 100 puisqu'un méme participant peut avoir plus
d'un diagnostic.

* Note: Certains parents sont mariés ou conjoints de
fait avec une autre personne que le parent biologique
du résident.
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et les facteurs du milieu de vie qui y sont contributifs. La consultation du dossier de I'usager
a également permis de recueillir les informations socio-démographigues (p. ex. diagnostic de
I'usager) et documenter la trajectoire de soins et les épisodes de services.

Les outils retenus pour documenter le profil cognitif du résident avant son entrée a la MVL sont:

Questionnaire de communication sociale (SCQ) (Rutter et al., 2003). Considérant que le diagnostic
d'autisme a été formulé il y a plusieurs années pour certains résidents, une documentation des
manifestations associées a I'autisme a été incluse dans le projet. Le SCQ est un questionnaire de
40 questions (répondu oui ou non) permettant de répertorier différentes particularités sociales et
de communication associées a l'autisme (3 derniers mois). Ce questionnaire a été rempli par I'un
des parents du résident.

Matrices Progressives de Raven. Afin d'avoir une appréciation du fonctionnement intellectuel
des participants, les Matrices Progressives de Raven ont été utilisées. Ce test évalue les habiletés
intellectuelles et de raisonnement sans recourir a une réponse verbale. Il s'agit de trouver parmi
un choix de réponse I'image qui compléte le mieux la série de dessins présentés sous forme

de matrices.

Appréciation du langage réceptif (Clinical Evaluation of Questionnaires complétés
Language Fundamentals; CELF). Le CELF est un instrument par le parent et I'éducateur
couramment utilisé en clinique pour I'évaluation des aux 4 temps de mesure:

capacités langagieres. Il a été sélectionné pour apprécier le
niveau de compréhension et d'expression des participants.
Deux sous-tests pour 'évaluation de la compréhension

des consignes ont été sélectionnés, soit les sous-tests

1) Concepts et exécution de directives et 2) Concepts de base.

1. Qualité de vie:

Appréciation du langage expressif (Expressive One-Word

Picture Vocabulary Test; EOWPVT). Ce test fait partie des

outils de référence pour I'évaluation du langage expressif chez 2. Fonctionnement quotidien:
des enfants et des adultes. Le test est composé d'une série

d'images pour lesquelles la personne est invitée a nommer

un objet (p. ex. bicyclette, train) ou une catégorie d'objets — ABAS-2;
(p. ex. moyens de transport). 3. Réactivité sensorielle :
Les outils retenus pour documenter le bien-étre des 4. Bien-étre émotionnel:

résidents tout au long du projet (complétés par le parent
et I'éducateur):

Les mesures quantitatives (questionnaires)

Echelle d'Evaluation de la Qualité de Vie des Personnes ayant des Déficiences Significatives
(EEQVPDS). La qualité de vie des résidents a été mesurée a l'aide de I'EEQVPDS. Cette échelle se
remplit par un proche qui évalue différents aspects de la qualité de vie de personnes nécessitant
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un soutien au quotidien (Verdugo et al., 2014). Elle se base sur le modele développé par Verdugo
etal. (2014), qui observe huit dimensions de la QdV au quotidien: 1) l'autodétermination, 2) le
bien-étre émotionnel, 3) le bien-étre physique, 4) le bien-étre matériel, 5) I'acces aux droits,

6) I'épanouissement personnel, 7) I'intégration sociale et 8) les relations interpersonnelles. L'échelle
comprend 95 items se cotant de 1a 4, ot 1indigue que I'affirmation n'a jamais été observée et ot
4 elle I'est toujours. La complétion de I'échelle permet d'obtenir un indice de QdV global (M 100;
SD 15) de méme que des scores pour chacune des sous-échelles (M 10; SD 3) (Verdugo et al., 2014).

Emotional Problems Scale (EPS). Le bien-étre émotionnel des participants a été évalué a l'aide du
questionnaire EPS. Cette échelle permet de mesurer le bien-étre comportemental et émotionnel
de personnes présentant une déficience intellectuelle ou une intelligence dans la zone frontiere
(Hoy, 1996). Cet outil comprend deux échelles: 1) The Behavior Rating Scale (BRS), qui se rempli
par un proche, et 2) The Self-Report Inventory (SRI) qui se rempli par la personne elle-méme (Hoy
1996). Dans le cas de la présente étude, le BRS a été complété par les parents et les éducateurs.
Cette échelle comporte 135 items se classant sous 12 sous-échelles, dont une portant sur les
symptdmes anxieux et une autre sur les symptémes dépressifs. Pour chaque énoncé, le répondant
doit indiquer la fréequence des comportements de O (presque jamais) a 3 (souvent). La correction
de cet instrument se fait en additionnant les scores bruts de chaque sous-échelle, puis en les
convertissant en score T (M 50; SD 10) variant de 35 a 80. Un score T supérieur ou égal a 70
correspondrait a la présence d'une problématique comportementale, un score se situant entre 60
et 69 suggere des difficultés comportementales et un score inférieur ou égal a 59 est considéré
comme dans la moyenne pour cette population (Prout et Strohmer, 1991).

Systéeme d'évaluation du comportement adaptatif — 2¢ édition (ABAS-II). Le fonctionnement
global des participants a été évalué a I'aide du Systeme d'évaluation du comportement adaptatif

-2¢ édition. Cet outil, rempli par un proche, permet de mesurer les comportements adaptatifs sous
trois grands domaines: le raisonnement conceptuel, les interactions sociales et le fonctionnement
pratique (Harrison et Oakland, 2008). Chaque domaine comprend des compétences spécifiques
(communication, autonomie, santé et sécurité, acquis scolaires, loisirs, responsabilité individuelle,
utilisation des ressources communautaires, vie domestique et scolaire, aptitudes sociales

et travail). L'échelle comprend 239 items, chacun étant évalué en fonction de la fréquence
d'apparition du comportement décrit a l'aide d'une échelle de type Likert allant de O («incapable de
le faire ») a 3 («toujours capable de le faire »). LABAS-Il permet d'obtenir des scores d'équivalence
pour chacune des sous-échelles énumérées ci-haut, ainsi gu'un score global des comportements
adaptatifs (GAC) et un score normé pour chacun des trois domaines (conceptuel, social, pratique).
Les scores d'équivalence des domaines sont ensuite transformés en scores standardisés qui varient
entre 40 et 120 (M 100; SD 15) (Harrison et Oakland, 2008).

Profil sensoriel 2 (Brown et a/., 2001). Il s'agit d'un questionnaire (60 items) complété par un
parent/tuteur sur les tendances du traitement de I'information sensorielle (traitement visuel,
auditif, proprioceptif, etc.) de méme que leurs conséguences au plan fonctionnel. Le répondant
doit indiquer la fréquence de divers comportements sur une échelle ordinale a 5 niveaux: presque
jamais, rarement, parfois, frequemment, toujours (Brown et Dunn, 20071). Cet instrument dresse
un profil de l'individu selon 4 profils de modulation sensorielle, soit un pauvre enregistrement
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sensoriel, une recherche sensorielle, une sensibilité sensorielle et un évitement sensoriel (Brown
etal., 2001).

Les mesures qualitatives: Point de vue des parents, des éducateurs et des résidents

Point de vue des résidents

Entre le temps 1 et le temps 2, soit environ 12 mois apres I'intégration a la résidence, le point

de vue des résidents a été recueilli. Les résidents ont été invités a prendre part a 1) un parcours
commenté (le résident sélectionne et commente 3 lieux de la maison) ainsi qu'a 2) une entrevue
semi-structurée et adaptée au profil cognitif et de communication des résidents (formulation
simple des questions, questions imagées, classements d'images, utilisation de pictogrammes
pour désigner les réponses, réponses a l'oral ou a I'écrit, etc.). Cet entretien semi-structuré avec
le résident (~45 minutes), cible les 5 mémes composantes que celles ciblées dans les entretiens
avec les proches: 1) I'appréciation des espaces, 2) les relations interpersonnelles (personnel et
co-résidents), 3) I'autonomie et la participation sociale, 4) le bien-étre émotionnel et 5) I'auto-
détermination (cette derniere est transversale). Les questions ont été posées oralement (langage
adapté), supportées par des pictogrammes et utilisant différentes modalités de communication
(ex. pointer une réponse, classement d'images). La préparation des modalités de communication
s'est faite de concert avec I'intervenant principal du résident.

Point de vue des proches (parents et éducateurs)

A chacun des temps de mesure post-intégration a la MVL (T1, T2, T3), les parents et le personnel
éducateur (éducateur ou éducatrice principal.e du résident) ont pris part individuellement a un
entretien d'environ 60 minutes ot le bien-étre et la qualité de vie du résident étaient discutés.
L'objectif de cet entretien était de recueillir les perceptions des parents et du personnel éducateur
sur le bien-étre du résident a la MVL et sa participation sociale, tout comme les facteurs
contributifs, autant du point de vue de I'environnement bati que social, de méme que des
opportunités occupationnelles. Une grille d'entrevue a été développée par I'équipe de recherche
pour aborder 5 principales dimensions de la qualité de vie, soit: 1) I'appréciation des espaces,

2) les relations interpersonnelles (personnel et co-résidents), 3) I'autonomie et la participation
sociale, 4) le bien-étre émotionnel et 5) 'autodétermination (cette derniére est transversale).
Voici quelques exemples de questions se retrouvant dans le canevas d'entrevue:

1. Qu'est-ce qu'il/elle semble apprécier dans son milieu de vie ? Est-ce qu'il y a des contextes ou
des situations qui le/la font se sentir bien ?

2. Avec qui (nom du participant) aime passer du temps ? A-t-il développé un lien avec I'une ou plusieurs

personnes de la maison (il peut s'agir d'un membre du personnel ou de résidents) ?

Considérant le contexte de la pandémie COVID-19 au moment de débuter I'étude, les entretiens se
sont déroulés en visioconférence a l'aide de la plateforme Zoom. Les entretiens ont été enregistrés,
puis transcrits.
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Etude 2: Le bien-étre des parents
Pour documenter lI'impact de la MVL sur le bien-étre des parents, deux mesures ont été retenues:

Inventaire de charge parentale (version francaise du Child Burden Inventory — CBI). Ce questionnaire
vise a mieux concevoir la charge d'un parent prenant soin d'une personne présentant des besoins
au long cours. Il s'agit d'un questionnaire de 24 items avec une échelle de type Likert de 5 points
(« pas du tout représentatif » a « tout a fait représentatif »). Les questions couvrent 5 thématiques,
identifiées dans le questionnaire comme 1) temps demandé au parent (time-dependance burden);
2) épuisement développemental (developmental burden ; impression du parent de ne pas étre en
phase avec les adultes du méme age); 3) épuisement physique (physical burden); 4) épuisement
social (social burden) et 5) épuisement émotionnel (emotional burden). Une traduction maison en
francais a été réalisée par notre équipe de recherche. Le parent a rempli le questionnaire CB/ aux

4 temps de mesure.

Entretien semi-dirigé. 4 questions ont été incluses lors du dernier entretien avec les parents (T3).
Ces quatre questions ouvertes ciblaient plus spécifiquement le bien-étre du parent et les éléments
du milieu de vie qui peuvent influencer le bien-étre des parents. Par exemple:

1. Lorsque nous avons discuté en [date], vous m'aviez fait part de certaines appréhensions, des
inquiétudes, des préoccupations par rapport @ son intégration a la maison, comme (ex. : sécurité,
etc.). Quel est votre regard actuel par rapport a ces aspects ? Est-ce que ces appréhensions
demeurent ou ont-elles changé ?

Déroulement de I'étude

L'évolution du bien-étre des résidents s'est échelonnée sur une période de 3 ans. D'abord, chaque
résident a été rencontré par la chercheure principale, accompagnée d'une auxiliaire de recherche,
environ 3 mois avant son entrée a la MVL (TO). Lors de cette rencontre, les différentes mesures
cognitives et de langage ont été colligées. Les parents prenaient également part a une premiere
entrevue abordant des éléments de la qualité de vie et du bien-étre du futur résident, ainsi que les
attentes et les inquiétudes du parent face au projet de la MVL.

Environ 7 a 9 mois apres le déménagement (T1), les parents et le personnel éducateur étaient a
nouveau rencontrés individuellement pour mesurer une premiere fois I'évolution du résident dans
sa nouvelle maison. Quatre questionnaires étaient envoyés aux parents et au personnel éducateur
(EEQVPDS, EPS, ABAS, EPS). Les parents complétaient en plus le CBI. Les parents et le personnel
éducateur prenaient également part a un entretien (second entretien pour les parents, premier
pour les éducateurs et les éducatrices) dans lequel une mise a jour de I'adaptation du résident a la
MVL, son bien-étre général et les facteurs contributifs étaient discutés. Cette étape a été reprise au
deuxieme et troisieme temps de mesure (voir Figure 1).
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Figure 1. Déroulement de I'étude et les mesures colligées a chacun des temps de mesure.
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Parcours commenté
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Plan d’analyses

Analyses quantitatives

Les résultats aux différents questionnaires complétés par les parents et le personnel éducateur ont
été saisis et compilés dans le logiciel SPSS 29. Des analyses statistiques simples (descriptives) ont
d'abord été réalisées, puis des analyses comparatives intra-groupes pour comparer les résultats

a travers les différents temps de mesure.

Analyses qualitatives

Les entretiens réalisés avec les résidents, les parents et le personnel éducateur ont été transcrits
et analysés a I'aide du logiciel NVivo. En se basant sur les principes de Clarke & Braun (2017),

une analyse thématique a été effectuée avec les entretiens. Une démarche a la fois déductive et
inductive a été utilisée afin de faire ressortir les principales thématiques des verbatims écrits dans
une perspective d'interaction personne-environnement-occupation.

Triangulation des données menant a la formulation de recommandations

La formulation des recommandations concernant le modele d'habitation proposé par la MVL
repose sur l'intégration (triangulation) des résultats a la fois quantitatifs (questionnaires) et
qualitatifs (entretiens) issus du point de vue des résidents, des parents et du personnel éducateur.
Ces analyses ont été combinées a nos notes respectives produites tout au long du projet dans
une démarche inspirée de I'analyse par théorisation ancrée pour mettre en relation les différents
constats (Paille, 1994). Le croisement des données issues de ces différents points de vue a permis
d'avoir une perspective multidimensionnelle des facteurs contributifs au bien-étre des résidents
dans leur milieu de vie, de laquelle découlent des recommandations menant a I'amélioration des
pratiques. Les recommandations proposées peuvent concerner a la fois I'environnement bati et
social, de méme que les opportunités occupationnelles et de la participation sociale.
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Etude 1- Qualité de vie des résidents

L'évolution des résidents: résultats quantitatifs

D'abord, les participants présentaient avant leur entrée dans le milieu de vie un niveau de qualité
de vie jugé dans la moyenne selon les résultats du groupe au EEQVPDS complété par les parents
(cf. Figure 2). Lorsqu'on considere le groupe dans son ensemble, il n'y a pas eu de baisse des
scores au EEQVPDS apres le déménagement (autant pour le résultat global que pour les 8 sous-
domaines), les résidents ayant maintenu des niveaux similaires a ceux d'avant le déménagement.
Les résultats montrent méme une légére augmentation au niveau du score global; cette hausse
n'apparait pas lors du premier temps de mesure post-déménagement (T1), mais plutét un an apres
(T2), et se maintient dans le temps 30 mois aprés (T3) (Figure 2).

En ce qui a trait a chacune des sous-échelles, il n'y a pas de baisse significative observée pour
aucune d'entre elles. Les parents font méme ressortir une hausse plus marquée pour les relations
interpersonnelles. Quant aux éducateurs, le bien-étre physique, l'intégration sociale, et les
relations interpersonnelles affichent des résultats plus élevés avec le passage du temps (Figure 3).
Une analyse d'items pour I'ensemble du questionnaire permet de constater que le nombre
d'items jugés plus faiblement par les parents et les éducateurs (c.-a.-d. coté comme «jamais » ou
« parfois ») est plus élevé dans la sous-échelle Intégration sociale (ex. ll/elle participe a des activités
sociales hors de I'endroit).

Figure 2. Evolution de la
qualité de vie (score global)
selon les parents et les
éducateurs, mesurée par
I'EEQVPDS sur une période
de 3 ans (moyenne = 100;
écart-type = 15).

*Plus le score est élevé, plus

l'indice global de qualité de vie
est jugé élevé.
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Figure 3. Evolution de la
qualité de vie (sous-échelles)
selon les parents et les : ‘ il
éducateurs, mesurée par
I'EEQVPDS sur une période
de 3 ans (moyenne = 10;
écart-type = 3).
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*Plus le score est élevé, plus le
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Pour leur part, les comportements adaptatifs étaient d'abord évalués au TO dans la zone déficitaire
(score standard < 70), tant pour le score global que les trois sous-échelles (Conceptuelle, Pratique,
Sociale), cohérent avec le profil développemental des participants. Les résultats sont demeurés
similaires au cours de I'étude, sans baisse observée sur le plan de I'autonomie des participants
apres l'intégration a la résidence, et ce, tant du point de vue des parents que des éducateurs (voir
Figure 4).

100 ~

Figure 4. Score global des 2 v
comportements adaptatifs 4
(GAC) selon les parents et les E 7
éducateurs, mesuré avant g T o vy v Ty
I'entrée (TO), et a deux autres §§ v ;I;
moments post-intégration (T1 § § 40 - v |
et T3) (moyenne = 100; écart- % *
type = 15). % 20 1
E I?arents
* Plus le score est élevé, o T 5 r Hveateurs

meilleurs sont estimés les Temps de mesure
comportements adaptatifs.

Quant au bien-étre émotionnel, les échelles intériorisées et extériorisées du EPS se situaient

dans la moyenne avant le déménagement (rempli par le parent) et le sont toujours 30 mois post-
intégration (tant pour la version parents et éducateurs). En ce qui a trait plus spécifiguement

aux manifestations d'anxiété, celles-ci étaient également sous le seuil clinique avant l'entrée a la
maison si lI'on considere la moyenne du groupe. Les manifestations anxieuses montrent peu de
variation dans le temps et les résultats tendent a étre stables entre les différents temps de mesure.
Les parents rapportent moins de signes d'anxiété que le personnel éducateur, bien gue les niveaux
du groupe demeurent sous le seuil cliniqgue (t = 70) tant pour les parents que les éducateurs et, ce,
tout au long de la cueillette de données (Figure 5). Cependant, il est important de faire ressortir

22 Résultats



la variabilité des résultats au sein des participants, surtout d'apres les réponses du personnel
éducateur pour qui certains résidents montrent des signes d'anxiété dans la zone clinique.

80 1

Figure 5. Scores a I'échelle v
d'anxiété de I'EPS selon les Y
parents et les éducateurs, g 60 1" 17
mesurée avant l'entrée (TO), < Y e
R 5 F
et a deux autres moments e 4o || =
post-intégration (T1 et T3) -
(moyenne = 50; "
) & 201
écart-type = 10).
Parents
* 7 ‘ 0 v Educateurs
Plus le score est élevé, plus les o " 5
manifestations d'anxiété sont Temps de mesure

jugées comme étant élevées.

Enfin, quant aux réactivités sensorielles telles qu'évaluées par le personnel éducateur au dernier
temps de mesure (T3; Figure 6), ces derniers rapportaient majoritairement des réactivités situées
dans la zone typique pour plusieurs modalités sensorielles. Ces résultats sont compatibles avec
une bonne adéquation générale du milieu, sans permettre d'isoler I'effet propre de I'environnement
bati. En effet, les réactivités sont jugées typiques sur le plan du traitement auditif pour I'ensemble
des résidents, a l'exception d'un (différence probable). Quant au traitement visuel, 10 participants
obtiennent des résultats jugés typiques, 2 dans une zone de différence probable et une personne
dans la zone notable. Les réactivités sont un peu plus grandes au plan tactile, avec prés de la
moitié des participants dans la zone typique (6/13), 6 dans la zone probable et 1 personne dans

la zone notable. Enfin, en ce qui a trait a la gestion multisensorielle, 10 participants sont dans la
zone typique et 3 dans la zone probable. Les entretiens avec les participants ont permis de mieux
cerner les sources de certaines de ces réactivités (Figure 6; cf. également section Point de vue
des résidents).

F|g ure 6. Profil de réponses Traitement auditif Traitement tactile Traitement visuel Traitement multi-sensoriel

au Profil sensoriel-2
d'apreés les éducateurs au
dernier temps de mesure
(T3) pour a) le traitement
auditif, b) le traitement
tactile, c) le traitement
visuel, d) le traitement
multisensoriel.

M Typique Probable Notable

*Un profil typique indique que
les réactivités sensorielles
sont estimées comme faibles
ou peu nombreuses.
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Appréciation globale du bien-étre a la MVL

Dans le but d'obtenir une appréciation globale du bien-étre des résidents a la MVL, les parents

et les éducateurs ont répondu, lors du dernier entretien (T3), a la question suivante « Dans quelle
mesure trouvez-vous que la maison [Véro&Louis] répond aux besoins de [nom du résident]». De
maniere générale, les parents et le personnel éducateur évaluent de maniere favorable la réponse
de la maison aux besoins des résidents étant donné que lI'ensemble des réponses se situent entre 7
et 10 (M parents = 8,75; M éducateurs = 8,22) (Figure 7).

Figure 7. Scores individuels 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
de I'appréciation globale du Parents @ Educateurs ) o000 )
bien-étre du résident a la o oo
MVL d'apres les parents et : o

les éducateurs aprés 30 mois
d'intégration.

L'évolution des résidents: résultats qualitatifs

Point de vue des résidents
Les entretiens avec les résidents ont permis de faire ressortir 7 themes associés a leur bien-étre
chez soi.

Importance de développer des relations significatives (avec le personnel et les co-résidents).

Les résidents ont été nombreux a identifier (ex. en pointant sa photo, en se référant a I'éducateur)
rapidement leur éducateur principal comme un élément positif de la maison; de nombreux
sourires et anecdotes positives sont notés lorsqu'ils y font référence (ex. partage d'expériences,
de bons moments).

Importance de pouvoir choisir les modes relationnels chez soi. Les résidents ont couramment fait
référence a I'importance de pouvoir choisir la maniere d'étre en interaction avec d'autres (seul, petit
groupe, grand groupe). La pluralité et la flexibilité des possibilités a la maison sont aussi évoquées
par les participants. Par exemple, les résidents apprécient de pouvoir choisir de se rendre a leur
chambre, de passer du temps au petit salon de la maisonnée ou de se rendre dans les grands
espaces communs. L'importance d'un espace a soi pour se retirer au besoin est aussi mentionnée.
Par exemple, la chambre a été choisie par 92 % des résidents comme un des espaces préférés

de la maison. Elle est associée au sentiment de sécurité, a la possibilité de se retirer en cas de
besoin et une maniére de pouvoir exercer un certain contréle. Par ailleurs, bien que la chambre
soit largement choisie par les résidents, plusieurs ajoutent des espaces de socialisation dans leurs
préférences, comme le grand salon, choisi par 83 % des participants (Figure 8).
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Figure 8 ESpaceS ChOiSiS par Chambre Grand salon i;‘:\:i)srwo::éz Salle d'activité Buanderie
les résidents comme étant
leurs « espaces préférés » 40% 30% 30%
. 92 % 83 %
de la maison.

*Le total est supérieur a
100 % puisque les résidents
pouvaient choisir plus qu'un
endroit de la maison.

Opportunités occupationnelles soutenant la participation sociale. Les résidents font régulierement
référence aux activités dans lesquelles ils sengagent, et ce, dans et a I'extérieur de la maison.

Par exemple, plusieurs résidents mentionnent I'importance de participer aux activités de Ia

vie quotidienne de la maison: lavage des vétements, cuisiner, faire des achats, etc. D'ailleurs,

la buanderie a été retenue comme un des espaces favoris de la maison par pres du tiers des
participants.

Importance des intéréts et des passions pour le bien-étre chez soi. Les participants sont plusieurs
a référer a leurs domaines d'intéréts comme étant étroitement associés a leur bien-étre. Par
exemple, ils évoquent I'importance d'avoir des moments et des espaces dédiés aux intéréts dans la
journée, I'utilité des intéréts pour les interactions (ex. des moments passés avec un autre résident
autour d'un intérét commun), la participation sociale (ex. se servir des intéréts comme un levier
pour prendre part a des activités de la maison ou dans la communauté) et le réle des intéréts pour
la gestion des émotions. Par conséquent, la grandeur de la chambre qui permet de s'installer avec
du matériel autour de ses intéréts est appréciée.

Confort sensoriel chez soi (appréciation des adaptations sensorielles). Les résidents ont rappelé
I'importance du confort sensoriel a la maison en identifiant leur appréciation sensorielle de
certains espaces/contextes, ou au contraire, leur irritation dans certaines situations. Les sources
d'irritation évoquées par les participants sont relativement peu nombreuses et concernent
principalement les réactivités aux bruits, surtout engendrées par les enjeux de cohabitation.
Certains résidents, possiblement plus sensibles, réagissent davantage au bruit généré par le fait
de vivre en groupe (ex. discussion d'autres résidents, cris, etc.). D'autres sources d'irritation sont
davantage liées a I'environnement physique, comme le dérangement face a certains appareils
ménagers et la possibilité ou non d'avoir le contréle de I'information (ex. appréciation d'un
gradateur d'intensité lumineuse, dérangement face a la lumiere qui se ferme automatiquement
sans possibilité de la fermer soi-méme, etc.) (Figure 9).
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Figure 9. Sources d'inconfort

Auditif (environnement social)

sensoriel identifiées par les Auditif (environnement physique)
résidents lors des entretiens Contréle de l'information
(en pourcentage). Stimulation irréguliére / non-prévisible
Odeurs
* Plus un résultat est élevé, Proximité physique / Tactile
plus cette source d'inconfort 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
a été mentionnée par les
participants.

Acceés a une diversité de moyens pour la régulation des émotions. Les résidents sont nombreux
a faire référence aux outils mis en place pour soutenir leur bien-étre émotionnel. Plusieurs font
référence au lien significatif avec un membre du personnel (ex. prendre du temps avec cette
personne, en parler, etc.) ou a l'acces a divers outils (pictogrammes, salle d'apaisement, endroit
confortable dans la chambre, sengager dans une activité d'intérét, etc.) pour les soutenir dans la
gestion des émotions.

Sentiment de sécurité chez soi (importance de se sentir en sécurité chez soi). Les résidents ont fait
référence de différentes manieres a I'importance de se sentir en sécurité a la maison, parfois en le
nommant clairement (« je me sens en sécurité ici »), parfois indirectement (ex. pouvoir se référer

a une personne de confiance, acces a un espace a soi pour se retirer).

Point de vue des proches (parents et éducateurs)

Les résultats d'analyse des entrevues avec les parents et les éducateurs ont permis de faire
ressortir les principaux facilitateurs et pistes d'amélioration pour soutenir le bien-étre des résidents
dans leur milieu de vie, et ce, apres 3 ans de déménagement.

Facilitateurs

Les répondants ont fait ressortir neuf principaux facilitateurs au bien-étre des résidents dans
leur milieu de vie: la relation avec personnel éducateur et non-éducateur, les opportunités
occupationnelles, la relation avec les co-résident.e.s, la pérennité et se sentir chez soi, les moyens
de prévention, I'environnement bati, la communication avec les proches de méme que les intéréts
et les passions. Un dernier facilitateur est ressorti des entretiens, soit le sentiment de sécurité et
de confiance, ce dernier semblant plutét s'inscrire de facon transversale aupres des neuf autres.
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Figure 10. Principaux

Relation avec le personnel

facilitateurs au bien-étre des Opportunités occupationnelles
résidents a la maison apreés Relation avec les co-résidents
3 ans d'intégration (exprimeé Se sentir chez soi / pérennité
en pourcentage des parents Sécurité, confiance

et des éducateurs qui ont fait Agir en prévention

e Y Environnement bati
référence au theme).
Communication avec les proches

Intéréts et passions

*Plus un résultat est élevé, plus
ce théme a été mentionné par
les participants.

Parent M Educateur O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Relation significative avec le personnel. Les répondants mettent en lumiere le rdle central de

la qualité de la relation entre I'adulte autiste et son éducateur dans le processus d'adaptation

au milieu de vie et dans le maintien du bien-étre au quotidien. La confiance, la bienveillance, le
respect et la reconnaissance de la singularité de chaque résident sont des dimensions clés qui

ont été mentionnées. Les parents ajoutent que cette relation est nécessaire pour que le résident

se sente en sécurité dans son milieu de vie. Le personnel éducateur rapporte que cette relation

se construit progressivement, au fil du quotidien, notamment a travers des moments privilégiés
passés en dyade avec le résident. Ces instants — gu'il s'agisse d'une activité partagée ou d'un
temps de discussion — permettent de mieux connaitre la personne, ses godts, ses aspirations, ses
préférences en matiere de communication, ainsi que ses sources d'inconfort. Cette connaissance
fine favorise des interventions plus ajustées et respectueuses des besoins spécifiques de chacun.
Par ailleurs, I'¢ducateur joue un role de médiateur social, facilitant les interactions entre le résident,
les autres résidents de la maison et I'équipe plus largement. Il agit également comme un pont entre
les modes de communication du résident et ceux de son environnement.

« Elle est plus flexible par rapport a ce qu'on lui propose,
beaucoup plus qu'avant. C'est possiblement parce
qu'elle a trés confiance dans son environnement ».

— Un parent

Opportunités occupationnelles. Les résultats révelent que la diversité des activités proposées
constitue un vecteur important de bien-étre pour les résidents. Les répondants ont souligné
I'importance d'une programmation d'activités diversifiée, mais également la possibilité de
s'impliquer dans les taches courantes de la vie domestique. Pour plusieurs résidents, ces taches
— telles que la préparation des repas, le ménage ou l'organisation de I'espace commun — sont
percues comme des occasions d'épanouissement personnel et de valorisation. L'adaptation

des activités en fonction du rythme, des capacités et des préférences de chaque résident est
apparue comme une condition essentielle a leur succes. Par exemple, le niveau d'exigence d'une
activité motrice ou le nombre d'activités proposées par jour doivent étre modulés pour respecter
les besoins individuels et éviter une surcharge. Cette personnalisation est identifiée comme
importante pour soutenir le bien-étre du résident. Au-dela de leur fonction occupationnelle, les
activités jouent également un réle social important. Elles constituent des occasions privilégiées
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pour tisser des liens entre le résident et le personnel, mais aussi entre les personnes résidentes
elles-mémes. Le partage d'une activité — gu'il s'agisse de regarder une émission ensemble,

de participer a un atelier ou de collaborer a une tache — crée des moments de proximité et

de complicité qui renforcent le sentiment d'appartenance au groupe.

« Clest sdr que toutes les tGches ménagéres, surtout
plier du linge ou des serviettes, ca c'est le gros highlight.
C'est rendu qu'elle va elle-méme regarder dans la
buanderie pour voir s'il y a des choses a plier ».

— Une éducatrice

«A un moment donné, je me suis dit, c'est quoi qui change ?
Comment je peux expliquer a mes amis qu'il a I'air bien
et que je le sens quand on se parle ? Et tout a coup je me
suis dit, c'est parce qu'il me parle vraiment. Il fait pas
juste me dire j'ai vu une telle ou j'ai mangé du macaroni.
On a des conversations avec lui, sur ce qu'il fait. »

— Un parent

Relation avec les co-résidents. Les répondants mettent en évidence l'importance de la présence de
co-résidents pour le bien-étre des adultes qui y résident. Pour certains, vivre avec d'autres adultes
autistes représentait un souhait exprimé avant le déménagement et un levier pour la transition
vers la Maison Véro & Louis. Des liens significatifs se développent entre certains résidents, comme
en témoigne la recherche de la présence d'un colocataire par un résident lors d'une activité ou

le désir de retrouver un pair apres des vacances. Le nombre de colocataires est généralement
jugé adéquat, notamment en raison de la conception architecturale des lieux qui permet une
cohabitation souple et respectueuse des besoins individuels. Les espaces communs sont pensés
pour favoriser la vie en petit ou en grand groupe, tout en offrant des possibilités de retrait pour
les résidents qui en ressentent le besoin. Par exemple, la présence de deux salles a manger
distinctes et des petits salons de maisonnée permettent aux résidents de choisir leur niveau
d'interaction sociale.

« C'est beaucoup plus, je pense quelle est vraiment sa

buddy. Tu sais, ils écoutent le hockey ensemble, elle va

dans sa chambre, lire des livres, écouter de la musique.

Quand ils vont prendre des marches, elles se tiennent par

la main. Quand elle n'est pas la, elle s'ennuie. Quand on

retourne a la maison, elle est contente de la retrouver ».
— Un parent

Se sentir chez soi et pérennité du projet. La pérennité du projet est apparue, au regard des parents
et du personnel éducateur, comme un facteur contributif au bien-étre des adultes autistes qui

y vivent. Ce théme a été particulierement mis en avant par les parents, mais également par les
membres du personnel éducateur, quiy voient une condition essentielle a I'ancrage des résidents
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dans leur milieu de vie. Le caractere durable du projet a été mis étroitement en lien au sentiment
de «chez-soi». Les répondants ont I'impression que le fait de savoir que le lieu de vie est pensé
pour étre permanent permet aux résidents de se projeter dans le temps, de développer des reperes
stables et de construire un attachement a I'égard de I'endroit.

« La Maison Véro & Louis c'est un espace de vie
pour toujours. Je le sais qu'elle est tres, trés bien
la-bas. Elle ne voudra jamais partir. C'est maintenant
sa maison. C'est sécurisant pour I'avenir ».

— Un parent

« Ca parait quelle se sent chez elle, c'est stable, elle

a sa petite routine, elle connait bien les espaces, elle

connait bien les gens, elle fait ses petites affaires ».
— Un éducateur

Agir en prévention. Le soutien au bien-étre émotionnel, notamment par la prévention et le soutien
a la régulation émotionnelle, a été identifié comme des éléments clés pour soutenir le bien-étre des
résidents de la maison. Les répondants nomment que I'équipe en place tente de mettre en ceuvre
une variété de stratégies visant a anticiper les situations génératrices de stress et a offrir des
moyens concrets pour soutenir les résidents dans la gestion de leurs émotions.

Par exemple, différents outils ont été nommés pour soutenir le bien-étre émotionnel, notamment
les reperes visuels dans la maison, les calendriers personnalisés, les pictogrammes, les séquences
d'activités imagées et autres reperes visuels permettant de structurer le quotidien, de rendre les
transitions plus prévisibles et de réduire l'incertitude. Les répondants indiquent que la plupart

de ces outils sont adaptés aux besoins de chaque résident (ex. imagé ou écrit) et intégrés dans
leur routine.

L'importance de la connaissance fine des signaux individuels d'inconfort a également été
soulignée: certains résidents verbalisent leur malaise en parlant davantage ou plus fort, d'autres se
retirent ou adoptent des gestes moteurs spécifiques lorsqu'ils se sentent moins bien. La capacité

a reconnaitre ces signaux, parfois subtils et propres a chaque personne, permet d'intervenir plus
rapidement et de maniere adaptée.

Environnement bati. Les qualités de I'environnement physique de la maison ont été identifiées
comme un facteur significatif du bien-étre des adultes autistes. Les personnes répondantes — tant
les parents que les intervenants — ont souligné I'importance du calme des lieux rendu possible

par les choix architecturaux. Le contréle des sources sonores, par exemple, contribue a créer une
atmosphere apaisante. La grandeur des chambres, le choix de couleurs douces, I'utilisation de
matériaux naturels et l'organisation des espaces ont régulierement été nommeés comme renforcant
cette «impression de tranquillité » et favorisent une « ambiance paisible ». Plusieurs ont mentionné
que, malgré la vie collective, «on ne ressent pas qu'ils vivent a plusieurs ». Le fait que les résidents
puissent également s'approprier leur espace personnel (leur chambre) est aussi apprécié. Cf.
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également le rapport de recherche a venir de I'équipe de V. LaSalle portant sur I'évaluation post-
occupationnelle de I'environnement bati.

« Je trouve que c'est quand méme trés, trés bien

adapté. Il y a quand méme 16 personnes qui vivent

dans cette maison et ca ne parait méme pas. Le fait

qu'il y ait des unités séparées, ca aide beaucoup ».
— Un parent

« C'est sa chambre et c'est ses affaires et je peux pas déplacer
les trucs d'un étage a I'autre. C'est vraiment son univers ».
— Un parent

«Sa chambre est vraiment, vraiment I'endroit pour tous
ses besoins psychologiques, qu'il soit heureux, qu'il soit
malheureux, qu'il soit moins bien, qu'il soit en grande
forme, c'est pas mal la chambre ou il le vit ».

— Un éducateur

Communication avec les proches. La qualité de la communication entre les parents et le personnel
éducateur a été identifiée principalement par les parents comme un facteur important du bien-
étre. Les répondants ont souligné que I'établissement de canaux de communication réguliers
(surtout par le téléphone, courriel) contribue a une meilleure compréhension des besoins des
résidents. Les parents apprécient étre informés du quotidien de leur enfant, que ce soit a travers
des échanges formels ou informels. Au-dela de I'information, les parents souhaitent que leur point
de vue soit considéré dans les prises de décision et dans la recherche de solutions lorsque des
ajustements sont nécessaires. Pour leur part, les éducateurs nomment que la connaissance fine
des parents a propos de leur enfant constitue une ressource précieuse pour eux, notamment dans
les situations complexes ou lors de périodes de transition ou de changements.

«Méme quand c'est banal des fois, ils prennent le
temps de transmettre I'information et j'apprécie ».
— Un parent

Intéréts et passions. L'engagement dans les intéréts et les passions est ressorti comme un facteur
significatif du bien-étre des résidents. Pour plusieurs résidents, le fait de pouvoir consacrer un
moment de la journée a leurs passions — qu'il s'agisse du dessin, de la couture, des films, ou

de casse-tétes — est percu comme un levier important. Les répondants ont souligné que ces
intéréts constituent non seulement une source de plaisir et d'épanouissement, mais aussi un outil
précieux pour la régulation émotionnelle, le développement de compétences et le soutien aux
interactions sociales.
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Sécurité et confiance. Les répondants ont mis de I'avant I'importance du sentiment de sécurité
chez les résidents et la confiance qui s'établit avec le milieu. Ce sentiment de sécurité semble
s'établir au fil du temps grace a différents leviers, notamment des relations significatives et de
confiance, des activités signifiantes et la possibilité de faire des choix et d'exprimer ses préférences
a travers les activités quotidiennes (choix des vétements, choix de repas, choix d'activités) ou a
I'extérieur de la maison (ex. activités sociales, professionnelles).

«Il'y a tout le temps des intervenants, il y a tout le temps
des colocs, tu sais, veut, veut pas elle est bien entourée de
gens et je pense que ¢a, ca la rend de bonne humeur. Cest
pas mal... je pense qu'elle se sent en sécurité justement,
on prend bien soin d'elle, je pense quelle est bien ».

— Un parent

Défis

Dans le cadre du processus de recherche-création, les entretiens avec les éducateurs et les familles
ont permis de relever huit principaux défis pour soutenir le bien-étre des résidents dans le milieu
de vie: la stabilité du personnel, la participation communautaire, I'aménagement de certains
espaces de vie, l'espace pour le personnel, le respect de I'individualité, la participation aux activités
de la vie quotidienne, la possibilité de recevoir sa famille et les défis associés a la communication
(Figure 11).

Figure 11. Principaux défis
au bien-étre des résidents
a la maison aprés 3 ans

Stabilité du personnel
Participation dans la communauté

Aménagement de certains espaces

d'intégration (exprimé en
pourcentage des parents et
des éducateurs qui ont fait
référence au théme).

*Plus un résultat est élevé, plus
ce theme a été mentionné par
les participants.
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Stabilité du personnel. Le roulement de personnel a été identifié comme un obstacle au bien-étre
de certains résidents. Comme plusieurs milieux du secteur de la santé, social et communautaire,
la Maison Véro & Louis n'échappe pas aux défis liés a la pénurie de main-d'oeuvre, ce qui peut
entrainer des répercussions directes sur la qualité de l'accompagnement. D'une part, elle peut
compromettre la continuité dans la transmission de I'information entre intervenants, notamment
en ce qui concerne les types d'interventions a privilégier ou les préférences propres a chaque
résident. D'autre part, les répondants nomment que le changement de personnel exige des
personnes autistes gu'elles reconstruisent a chaque fois des liens de confiance avec de nouveaux

intervenants.
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Participation dans la communauté. Les répondants ont souligné que plusieurs résidents apprécient
prendre part a des activités dans la collectivité, gu'il s'agisse de sorties dans le quartier, de loisirs,
d'activités professionnelles, ou de taches liées a la vie quotidienne, comme faire les courses pour

la maison. Toutefois, répondre pleinement a ces besoins représente un défi aux yeux de certains
répondants. L'accompagnement requis pour permettre une participation sécuritaire et adaptée est
parfois impossible a offrir si l'on veut conserver un nombre approprié d'intervenants a la maison.

« C'est primordial pour elle son travail, tout comme
ses sorties, ses activités dans un organisme
du quartier, ses visites dans sa famille ».

— Un parent

« Ca serait intéressant de faire plus de sorties dans la
communauté, comme participer a I'épicerie, puis des
commissions, des choses comme ca, mais ¢a prend
du personnel, des voitures ou du transport ».

— Un éducateur

Aménagement de certains espaces. Les répondants ont souligné que certains espaces de la
maison pourraient étre mieux adaptés pour répondre aux besoins des résidents. Trois lieux
ont été particulierement mentionnés: la salle d'apaisement, la cour extérieure et les espaces
de rangement.

La salle d'apaisement, bien que située a proximité des grands espaces communs — tels que la salle
a manger et le salon — et donc facilement accessibles en cas d'inconfort, est percue par plusieurs
comme étant « trop prés de I'action ». Sa localisation mitoyenne avec des zones souvent animées
limite son efficacité comme espace de retour au calme. De plus, son aménagement intérieur ne
semble pas répondre a la diversité des préférences sensorielles et émotionnelles des résidents.
Certains refusent de s'y rendre ou ne la percoivent pas comme un lieu propice pour soutenir la
gestion des émotions. Les répondants suggérent que cette piece soit repensée, tant sur le plan de
l'emplacement que de 'aménagement, afin de mieux soutenir les besoins individuels en matiere
de retrait et de détente. Par ailleurs, des espaces de retrait pourraient étre intégrés a méme les
pieces de vie, comme une alcdve ou la disposition du mobilier qui pourrait permettre de se retirer
au besoin.

La cour extérieure a également été mentionnée comme un espace qui pourrait étre davantage
optimisé. Bien gu'elle soit appréciée, son usage est jugé encore trop limité pour s'ajuster aux
conditions climatiques. Les répondants proposent qu'elle soit aménagée de maniere a mieux
répondre aux variations de température, permettant ainsi une utilisation plus réguliere et
confortable tout au long de I'année (cf. recommandations).

Enfin, les répondants ont mis en lumiere le besoin de certains espaces fonctionnels
supplémentaires au sein de la maison. Le besoin de rangement a été régulierement mentionné,
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notamment pour faciliter l'organisation des effets personnels des résidents selon les saisons
(ex. vétements d'été vs d'hiver).

Temps et espace pour les employés. Les répondants apprécieraient un espace réservé au
personnel. Ce lieu permettrait non seulement la préparation de matériel ou d'interventions, mais
aussi de s'accorder un moment de recul apres une intervention exigeante sur le plan émotionnel.
De plus, les répondants nomment le besoin d'un espace confidentiel pour accueillir les familles ou
des intervenants externes. Ce lieu permettrait de tenir des rencontres dans un cadre respectueux
de la confidentialité, tout en évitant d'interférer avec les espaces de vie des résidents.

Respect de l'individualité dans un contexte de groupe. Les répondants ont mis en lumiere le défi
de répondre a la fois aux besoins et au rythme de chaque résident, tout en assurant le bien-étre
du groupe. Plusieurs nomment I'équilibre parfois difficile a établir entre la réponse aux besoins
de chaqgue personne, et ce, tout en respectant le vivre ensemble.

« On veut qu'ils vivent des réussites, mais en méme
temps, il faut respecter leur rythme. Si la personne
n'est pas disponible mentalement ou physiquement,
mais que nous on veut qu'il atteigne des objectifs, faut
comme dire ce n'est pas grave, ca prendra trois, ou
six mois, un an et il a toute sa vie pour apprendre ».

— Un éducateur

« Je trouve que ca nous freine des fois a développer leur
autonomie parce que ca peut prendre du temps pour
que chacun fasse les choses eux-mémes. Ca prend de
l'accompagnement, mais si tu es avec quatre personnes
en méme temps, tu n'as pas toujours le temps ».

— Un éducateur

Prendre part aux activités de la vie quotidienne. Le désir de certains participants de prendre
part activement aux activités de la vie quotidienne est ressorti comme un enjeu pour les parents
et les personnel éducateur. Plusieurs répondants ont souligné que certains résidents expriment
clairement leur volonté de s'impliquer davantage dans les taches domestigues, telles que la
préparation des repas, le ménage, I'organisation des espaces communs ou la gestion des effets
personnels. Ce constat rappelle celui évoqué par plusieurs résidents qui ont choisi la salle de
lavage et la salle de bain parmi les espaces les plus appréciés de la maison. Les contraintes
organisationnelles, les exigences de supervision et la diversité des profils des résidents (ex. certains
peuvent avoir accés librement a certains lieux alors que d'autres peuvent avoir besoin d'une
supervision) rendent parfois difficile la mise en place de conditions favorables a une participation
active au rythme de chacun.

Recevoir la famille a la maison. Les répondants ont mis de l'avant I'importance pour les résidents
de recevoir leurs proches a méme leur domicile, a I'image d'un adulte qui a quitté la résidence
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familiale et qui recoit ses parents a sa demeure. Ces opportunités contribuent au sentiment de
«chez -soi» et a la reconnaissance du résident comme adulte a part entiére. Les répondants
suggerent la création d'un espace dédié, tel gu'un petit salon avec un coin cuisine, permettant

aux résidents qui le souhaitent de recevoir famille ou amis dans un contexte respectueux de la vie
collective et sans imposer la présence de visiteurs aux autres résidents de la maison. Un tel espace
pourrait également étre optimisé pour répondre a d'autres besoins. Par exemple, certains résidents
pourraient I'utiliser pour des activités domestiques, comme la préparation autonome de repas.

Ce lieu deviendrait ainsi multifonctionnel : a la fois espace de socialisation, de valorisation des
compétences, et de soutien a I'autonomie.

« Si on pouvait avoir une cuisine qui est non-connexe a
la cuisine de groupe, ca serait magique. Tu sais, d'avoir
vraiment un espace comme dans un appartement,
d‘avoir frigo, poéle, micro-ondes, vraiment comme une
petite piece comme une cuisine d'appartement, ou ca
pourrait méme étre la piéce ot on invite la famille »

— Un éducateur

Communication. Les parents et les éducateurs ont fait référence aux enjeux de communication
résident-personnel de la maison. Bien que différents moyens soient mis en place pour soutenir la
communication, les répondants nomment qu'il est parfois difficile de bien cerner les bons moyens
pour soutenir la compréhension du résident et permettre a la personne d'exprimer son point

de vue.

« Le défi c'est au niveau de la compréhension

de comment [NOM] percoit son espace-temps;

comme on n‘avait pas de repére pour nous de se

comprendre, ca faisait augmenter son anxiété ».
— Une éducatrice

Etude 2 - Qualité de vie des parents

Les résultats de I'é¢tude 2 montrent un apport positif de I'acces a une ressource spécifiqguement
adaptée aux besoins des personnes autistes sur la qualité de vie de leurs parents. Les résultats
montrent que la charge parentale, telle qu'évaluée par les réponses des parents au questionnaire
Inventaire de charge parentale (CBI), diminue depuis l'intégration de leur enfant a la ressource
(cf. Figure 12), et ce, particulierement pour les trois premieres sous-échelles, soit le temps
demandé aux parents (time-dependant burden), I'impression d'étre en phase avec les adultes du
meéme age (developmental burden) et I'épuisement physique (physical burden). Bien qu'une baisse
soit relevée pour les deux derniéres sous-échelles, les effets demeurent non significatifs pour
I'épuisement social (social burden) et I'épuisement émotionnel (emotional burden).
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Figure 12. Score global au
Child Burden Inventory 60
complété par les parents
pré (TO) et post-intégration
(T1, T2, T3).
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Lors des entretiens, les parents ont fait ressortir des bienfaits a différents égards de I'accés a une
ressource adaptée, notamment une diminution de la charge mentale, une diminution du sentiment
de culpabilité (impression de ne pas «en faire assez pour son enfant »), un apaisement grace a
l'aspect pérenne du projet (« Mon enfant peut y étre pour la vie ») et la possibilité d'investir d'autres
spheéres de leur vie, souvent mises de coté jusqu'ici.

« Mais juste pouvoir faire mon travail, je peux partir plus t6t le matin.
Jiarrive moins serrée @ mon travail. Jarrive a I'heure que je veux, je pars
a I'heure que je veux. Cette liberté-la, je ne I'avais plus depuis qu'il est
né. Je me dis, je ne l'aurais pas encore s'il n'y avait pas eu la maison ».

— Un parent

« Maintenant, j'ai fait tout ce que je pouvais faire avec le

soutien de personnes extraordinaires qui me donnent la chance

maintenant, moi aussi de pouvoir vivre. Elle a un beau milieu,

elle a des gens qui sont excessivement dévoués, le poids que ca

enléve, le poids que ca enléve et les tracas... c'est incroyable. »
— Un parent

Les parents ont également fait ressortir les themes suivants comme étant des facteurs importants
pour qu'un milieu de vie accueillant leur enfant puisse répondre au bien-étre des parents:

1. Valeurs de la ressource, particulierement la bienveillance, le regard positif envers leur enfant,
le respect des différences et la reconnaissance de la singularité de chacun;

2. Sécurité (physique et mentale) de son enfant dans le milieu de vie;

. Se sentir accueilli comme parent et étre considéré comme un partenaire a part entiere ;

4. Confiance du parent envers I'équipe, qui passe notamment par la communication parent-
intervenants, l'acces a l'information et la transparence;

5. Pérennité du projet (perspective long terme avec adaptation aux différents stades de vie)

6. Proximité du lieu avec la résidence familiale qui facilite le maintien des liens entre le résident
et sa famille (ex. visiter son enfant a sa maison, participation du résident aux activités
familiales, etc.).

w
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Cette recherche avait pour objectif général de documenter le bien-étre d'adultes autistes a la suite
de leur intégration dans un environnement résidentiel adapté, de méme que celui de leurs parents.
Dans une perspective de recherche-action, I'étude cherchait également a mettre en lumiere les
facteurs contributifs, de méme que les défis au bien-étre des résidents avec comme visée de
formuler des pistes de recommandations pour I'amélioration du modele d'hébergement. Plus
largement, cette étude pourra contribuer a la conception de milieux de vie adaptés aux besoins
des adultes autistes.

Le devis de recherche qui a été proposé est celui d'une étude longitudinale de cas multiples,
combinant a la fois des mesures quantitatives (questionnaires) et qualitatives (entretiens avec les
résidents, les parents et le personnel éducateur). Plus précisément, cette recherche longitudinale
cherchait a documenter I'évolution de la qualité de vie, des comportements adaptatifs, du bien-
étre émotionnel, ainsi que des réactivités sensorielles d'adultes autistes ayant intégré la Maison
Véro & Louis au printemps-été 2021, et ce, sur une période de 3 ans. Un facteur clé a la réussite
de ce projet de recherche est I'engagement et I'implication du milieu partenaire qui a permis de
faciliter I'acces au vécu des résidents, de méme que le recrutement et le temps du personnel.

La qualité de vie, centrale dans cette étude, est un concept multidimensionnel et réfere a
I'évaluation subjective de la personne quant a ses conditions de vie actuelles et souhaitées
(WHOQOL, 1994 ; McConachie et al., 2020). Apres 3 ans d'ouverture, I'ensemble des parents

et les intervenants du milieu estiment que la maison répond favorablement aux besoins des
résidents. En effet, une large majorité des participants affiche des résultats positifs aux différents
indicateurs utilisés pour estimer le bien-étre et la qualité de vie des résidents dans leur nouvelle
maison, comme le bien-étre émotionnel, 'autonomie au quotidien, la participation a des activités
significatives ou la possibilité de faire des choix. On constate une stabilité, voire de légéres
améliorations pour pres de I'ensemble des dimensions de la qualité de vie mesurées au cours de
la période de la recherche, sans baisse au passage du temps, voire augmentées pour certaines,
notamment sur le plan des relations et de I'inclusion sociales. Il s'agit d'un résultat des plus
encourageants considérant que le bien-étre des adultes autistes résidant en milieu de groupe est
souvent fragilisé (Scheeren et al., 2022 Tomlinson et al., 2024) et que, pour plusieurs, les options
offertes ne correspondent pas a leurs besoins (Courcy et Jeanneret, 2023).

Cette étude a cherché a recueillir la perspective des résidents, rarement fait dans les études
menées aupres d'adultes autistes présentant des défis au plan cognitif ou de la communication
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(Nader et al., 2022 ; Tager-Flusberg et al., 2017). Les résidents eux-mémes ont été en mesure

de partager leur appréciation de leur maison, en faisant ressortir I'importance d'une relation
privilégiée, significative et de confiance avec un intervenant, I'appréciation des co-résidents,
I'importance de prendre part a des activités significatives et qui rejoignent leurs intéréts,
I'importance du confort sensoriel et de se sentir en sécurité chez soi. Ils mettent aussi en valeur
I'importance d'avoir acces a des espaces variés, notamment un lieu a soi (qui permet entres
autres de se retirer au besoin) et des espaces de vie diversifiés pour avaoir la possibilité de choisir le
moment et la maniére d'étre en relation avec d'autres, que ce soit avec les membres du personnel
ou les co-résidents. Les résidents mettent aussi en valeur I'importance de faire des choix,
notamment au plan occupationnel. D'ailleurs, les intéréts personnels jouent un role facilitateur
dans les relations sociales et peuvent servir de point d'ancrage pour les échanges entre les
résidents et avec les intervenants, favorisant la création de liens autour d'un sujet commun (Grove
etal., 2018 ; Lizon et al., 2024). L'engagement dans une passion peut ainsi devenir un vecteur
d'inclusion, en permettant a la personne autiste de partager ses connaissances, ses émotions

et ses préférences. Ainsi, le milieu de vie ne constitue pas seulement un cadre physique: il agit
comme un soutien actif a la régulation sensorielle, sociale et a I'autonomie.

Les résidents accordent une grande importance aux personnes avec qui ils vivent (co-résidents
et personnel), et font ressortir I'importance d'une relation significative et de confiance avec un
membre du personnel. IIs apprécient la présence de personnes bienveillantes et compréhensives,
mais dans le respect de leur propre intimité. L'importance de la relation résident-personnel
éducateur a d'ailleurs été nommée au premier plan autant par les parents, les éducateurs que les
résidents eux-mémes dans cette étude, tout comme dans d'autres recherches (Mason et al., 2027
Nicolaidis et al., 2015). Considérant I'importance de cette relation, la formation et la supervision
continues sont des incontournables; celles-ci devraient mettre a I'avant-plan I'établissement du
lien avec une population autiste hétérogene (Simpson et al., 2022). Les résultats de la présente
étude mettent également en valeur I'importance d'une recherche d'équilibre a trouver (et
constamment a réévaluer au long cours) entre I'exercice de I'autonomie et le soutien offert. La
compréhension fine du profil individuel de chacun des résidents semble avoir été une condition
gagnante, tout comme la variété des adaptations mises en place (ex. outils technologiques,
scénarios préparatoires, reperes visuels, etc.) (Clarke & Lord, 2025 Hrabal et al., 2023).

Le bien-étre émotionnel, et plus précisément la question de I'anxiété, figure également comme un
besoin dont la réflexion est a poursuivre. Dans le cadre de la présente étude, I'anxiété manifestée
par certains participants pourrait étre mise en lien avec les enjeux identifiés par les éducateurs sur
le plan de la communication résident-personnel de la maison (ex. se comprendre mutuellement)
qui peuvent certes eux aussi impacter le bien-étre de I'un et de l'autre. Ceci rappelle les défis de
communication entre personnes autistes et non-autistes nommeés par certains auteurs (ex. notion
de double empathie; Milton et al., 2022) et documentés dans différentes études (ex. Xu et al.,
2023). Les enjeux de communication complexifient la maniére dont les intervenants peuvent
apporter un soutien a la personne autiste afin que I'intention de I'un et de I'autre soit bien
comprise. Par ailleurs, face au roulement de personnel dans les services de santé et sociaux, ce
constat rappelle I'importance de la formation continue et des mécanismes mis en place pour

le transfert d'information. Par ailleurs, une revue systématique de la littérature montre que la
qualité de vie est rarement ciblée dans les interventions (Provenzani et al., 2020); il pourrait
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étre intéressant de développer des indicateurs de suivi qui tiennent compte de la satisfaction du
résident quant aux services recus (Ayres et al., 2018 ; Mazurek et al., 2023 ; Vogan et al., 2017).

Un sentiment d'appartenance avec la communauté de la maison semble également sétre
développé. Les parents estiment que I'aspect pérenne du projet, qui permet de se projeter a
long terme dans la résidence, contribue au bien-étre et au sentiment de sécurité des résidents.
Contrairement a des milieux de vie transitoire, un milieu pérenne offre une perspective de long
terme qui rassure les résidents et les familles. Il permet également aux intervenants de s'inscrire
dans une démarche de soutien évolutif, en accompagnant les personnes dans leur trajectoire
de vie plutdt que dans une logique de court terme. L'aspect pérenne du projet semble favoriser
la mise en place de routines sécurisantes, la personnalisation de I'espace au long cours et le
développement de relations durables avec les co-résidents et le personnel de la maison..

De maniere générale, au terme du projet, peu de réactivité aux stimuli sensoriels ne ressort en
lien avec I'environnement bati, si ce n'est que le souhait de pouvoir davantage contréler certains
types d'information ou dans le choix de certains équipements (p. ex. éviter des appareils avec des
lumiéres clignotantes). Ce sont surtout les enjeux de cohabitation qui apparaissent comme a la
base de certains inconforts auditifs ou tactiles présents chez certains résidents (ex. bruits généré
par un résident qui peut faire réagir un autre). Ce constat met en lumiére I'un des défis majeurs
dans les résidences de groupe a savoir la maniere de regrouper les résidents et de partager

les espaces.

Un enjeu nommé par les répondants concerne la participation communautaire a I'extérieur de

la maison, comme faire ses courses ou participer a des activités du quartier. Les intervenants

ont pu identifier différents obstacles pour accompagner les résidents a la réalisation d'activités

a l'extérieur de la maison: personnel parfois insuffisant pour accompagner un résident dans le
quartier, logistique associée au transport (acces au transport commun, pas de véhicule privé pour
circuler dans le quartier, etc.). Dans une perspective d'amélioration continue, une réflexion plus
large avec le quartier serait intéressante afin d'identifier des pistes innovantes pour soutenir une
meilleure intégration de la maison dans le voisinage et les services offerts.

Enfin, I'accés a ce milieu de vie a également eu des retombées positives sur la qualité de vie

des parents. Différentes études ont mis en lumiére les inquiétudes des parents face a la transition
de leur enfant dans un logement supervisé, que ce soit en regard de la réalisation des activités
quotidiennes (ex. Kanthasamy et al., 2024) ou de la sécurité de leur enfant (Celia et al., 2020 ;
Marsack-Topolewski, 2020 ; Mason et al., 2023). Dans I'étude actuelle, une baisse significative
de la charge parentale a été relevée chez les parents des résidents depuis l'ouverture de la
maison. Les parents ont mis en lumiére certains facteurs clés que devrait avoir un milieu pour
leur bien-étre, notamment les valeurs de la ressource (bienveillance, respect des différences,
etc.), la confiance envers I'équipe, la pérennité du projet et la collaboration avec le milieu. Cette
collaboration repose sur une reconnaissance mutuelle des expertises: celle du personnel dans le
contexte résidentiel, et celle des parents dans la trajectoire de vie de leur enfant. Lorsqu'elle est
bien établie, cette communication favorise une approche cohérente et concertée, centrée sur
les besoins et les aspirations du résident.
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Enfin, les résultats de la recherche rappellent que, pour déployer des milieux de vie adaptés aux
besoins des personnes autistes, il est incontournable de considérer a la fois I'environnement bati
(ex. aménagement des lieux), l'environnement social (ex. le personnel, les co-résidents) et les
opportunités d'activités auxquelles les résidents prennent part, de méme que la maniére dont ces
composantes doivent étre réfléchies et développées en intersection. Le modele actuel montre
qu'il est possible d'intégrer un équilibre entre un espace de vie privée et un espace de vie sociale
a méme un foyer de groupe, mais cet équilibre est constamment a réévaluer en fonction de
I'évolution des besoins de chacun.
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Recommandations’

La triangulation des résultats de la recherche, intégrant a la fois la perspective des résidents, des
parents et du personnel éducateur, permet également d'émettre des recommandations pour la
mise en place d'éventuelles Maison Véro & Louis. Les participants ont été invités a identifier tout au
long du projet des pistes d'amélioration. Ces recommandations pourraient aussi étre applicables
plus largement a la conception d'autres milieux de vie accueillant des personnes autistes. Les
recommandations nommées ci-bas ne reprennent pas I'ensemble de ce qui était déja mis en place
au moment de débuter I'étude, que ce soit au plan architectural et des services a la MVL; les
propositions sont plut6t des pistes de réflexion dans une perspective d'amélioration continue.

Au terme de cette recherche, des recommandations s'articulent autour de quatre axes principaux,
soit 1) soutenir la participation sociale des adultes autistes dans leur communauté; 2) assurer
des mécanismes qui permettent de pérenniser la notion de chez soi au long cours, notamment
en considérant I'évolution des besoins changeants dans le temps; 3) soutenir la communication
mutuelle et le bien-étre émotionnel, plus précisément le soutien a I'anxiété ; 4) optimisation

de I'environnement bati. Par ailleurs, les modes de soutien peuvent étre divers avec une

pluralité d'options et offertes a des moments différents, puisque les besoins de chacun peuvent
étre différents.

1. Soutenir la participation sociale

+ Choisir une localisation géographique qui facilite I'acces aux services, au transport en commun
et au transport adapté.

+ Réfléchir a l'organisation des ressources humaines pour favoriser 'accompagnement des
résidents dans leurs activités extérieures. Cela pourrait inclure des partenariats avec des
organismes du quartier.

+ Renforcer les collaborations avec les organismes communautaires locaux afin de faciliter I'accées
a des activités de loisirs ou de travail adaptées aux besoins des personnes autistes.

+ Valoriser les intéréts et les forces des personnes autistes afin de soutenir leur participation
sociale, tant a I'intérieur qu'a I'extérieur du domicile.

+ Collaborer avec la Ville dés les premiéres étapes du projet pour soutenir le développement
d'un quartier neuro-inclusif. Cela pourrait inclure des mesures visant a favoriser les liens avec
le voisinage, a assurer l'accessibilité universelle des espaces, et a promouvoir une cohabitation
inclusive et respectueuse.

1 Plusieurs des recommandations formulées ont été mises en place depuis la fin de I'étude.
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2. Communication mutuelle

et soutien al'anxiéte

Considérer les besoins de communication identifiés par le personnel de la maison en explorant
différentes modalités permettant de soutenir la communication résident-intervenant.

Une consultation en orthophonie pourrait étre une avenue afin d'orienter les stratégies de
communication adaptées aux besoins spécifiques de chaque résident, qui peuvent varier
considérablement d'une personne a l'autre.

Elargir la réflexion sur le bien-étre émotionnel et la gestion de l'anxiété. Bien que dans
l'ensemble, les résultats du groupe soient globalement sous le seuil clinique pour les
manifestations d'anxiété, certains résidents présentent des manifestations anxieuses plus
importantes qui pourraient se situer dans la zone clinique. Une attention particuliére pourrait
étre portée, notamment aux sources et aux moyens de gestion de I'anxiété chez une population
neurodivergente, qui peuvent étre divers et multiples. A I'instar des besoins en communication,
une consultation avec des professionnels complémentaires (ex. psychologie, ergothérapie)
pourrait permettre d'élargir la réflexion sur les moyens favorables pour soutenir ces personnes.

3. Pérenniser la notion de chez soi au long cours
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Développer des mécanismes permettant de préserver la notion de « chez soi» a long terme,
particulierement dans un contexte ol la maison constitue a la fois un lieu de vie pour les
résidents et un lieu de travail pour les employés.

Mettre en place des dispositifs favorisant le respect de I'individualité de chaque résident, tout
en tenant compte de la vie en groupe. Par exemple, penser a des mécanismes qui permettent

a chacun de développer son plein potentiel dans un contexte ou les besoins sont différents (ex.
un résident peut avoir acces librement a la salle de lavage, alors qu'un autre résident peut avoir
besoin d'y étre accompagné).

Concevoir la maison en fonction des personnes qui I'habiteront, en envisageant la participation
des futurs résidents a I'aménagement des lieux (ex. choix et disposition du mobilier), afin de
favoriser leur appropriation de l'espace.

Diversifier les opportunités d'implication des familles dans la vie de la maison, pour celles qui le
désirent: rencontres, activités partagées, soutien ponctuel, consultation sur certaines décisions,
etc. Plusieurs parents souhaitent conserver un lien similaire a celui qu'ils auraient avec un
enfant quittant le domicile familial (ex. consultation sur certaines décisions, visites au domicile
de son enfant, aide ponctuelle a un projet, etc.). D'autres souhaitent créer des relations avec

les autres familles. Il serait pertinent de prévoir des modalités de rencontres, des moments de
regroupement ou d'activités partagées, ainsi que des possibilités d'implication dans certaines
activités. Des modalités pour soutenir les proches dans cette transition sont également
souhaitées.

Prévoir un espace permettant aux résidents de recevoir leur famille, tout en respectant
I'intimité et le confort des autres co-résidents.
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4. Conception et aménagement des espaces

Cf. rapport de recherche de I'équipe de V. LaSalle qui a procédé a I'évaluation de I'environnement bati

Aménagement de certains espaces communs et socialisation

+ Tenir compte davantage de I'appréciation des petits espaces de socialisation, comme les salons
des maisonnées, en les aménageant pour en optimiser I'usage : augmentation de la lumiere
naturelle, réglage de la luminosité plus personnalisé, vue sur I'extérieur, aménagement de
l'espace par les résidents, etc.

+ Prévoir des espaces de transition entre les chambres et les salons pour favoriser un passage
graduel entre les zones privées et collectives.

« Concevoir un espace polyvalent réservé aux employés, pouvant servir de lieu de ressourcement,
de réunion d'équipe, ou de création d'activités et de matériel.

Espaces d'apaisement et de retrait

+ Repenser I'emplacement de la salle d'apaisement, idéalement plus éloignée de la salle a
manger pour éviter les nuisances sonores et favoriser une plus grande intimité, tout en restant
accessible depuis les espaces de vie.

« Offrir une plus grande variété d'activités et d'outils sensoriels dans cette salle, en fonction
des préférences individuelles (ex. projections, éclairage spécifique, matériel a manipuler), avec
une conception polyvalente et adaptable.

+ Intégrer des espaces de retrait plus fréquents dans la maison, sans nécessairement créer
des pieces dédiées: alcdves, cloisons, mobilier adapté, etc.

Aménagement extérieur

+ Intégrer des balancoires adaptées dans la cour.
« Multiplier les zones d'ombre et les abris contre les intempéries (ex. gazebo, toiles) pour
permettre une utilisation optimale de la cour en toutes saisons.

Fonctions occupationnelles des lieux

- Délimiter clairement le centre éducatif du reste de la maison, soit dans une batisse distincte,
soit par un couloir séparateur.

« Repenser I'emplacement de |a salle d'activités, en I'¢loignant de la porte d'entrée ou en créant
deux acces distincts: un pour le personnel/visiteurs, un pour les résidents et leurs familles.

« Prévoir du matériel et des espaces pour les apprentissages de la vie quotidienne, selon
les intéréts des résidents (ex. machine a coudre pour apprendre a réparer ses vétements).
Notamment, créer un espace de cuisine participatif, permettant aux résidents de s'impliquer
dans la préparation des repas sans interférer avec la cuisine principale. Cette activité pourrait
aussi étre partagée avec les familles.

+ Augmenter les espaces de rangement hors des chambres, notamment pour les vétements
saisonniers.
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Confort sensoriel

« S'assurer que les sources lumineuses soient stables (sans scintillement) et offrir un contréle
sur les stimulations (ex. lumiere automatique avec temporisation).

« Porter attention aux textures des matériaux et a I'insonorisation entre les chambres,
particulierement en cas de troubles du sommeil.

« Prévoir des espaces et des piéces de différentes grandeurs: envisager des pieces plus grandes
ou modulables selon les besoins
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A notre connaissance, cette recherche est une des rares, tant au Québec qu'ailleurs dans le

monde, a évaluer I'évolution d'adultes autistes apres leur intégration dans un modéle novateur
d'habitation. Elle se démarque par: I'aspect longitudinal de I'étude, la combinaison de mesures

a la fois quantitatives et qualitatives, la triangulation des points de vue et la place centrale
accordée a la perspective des résidents eux-mémes. Ces résultats s'inscrivent dans une démarche
de recherche-action puisque ceux-ci pourront servir a bonifier le modele d'implantation. Plus
largement, les résultats pourront enrichir les connaissances actuelles et améliorer la conception

de milieux de vie destinés aux personnes autistes. Les constats issus de cette recherche pourront
servir a d'autres équipes qui souhaitent aménager des espaces adaptés aux besoins des adultes
autistes, qu'il s'agisse de nouveaux projets ou d'adaptation de projets existants. Il faut rappeler que
cette recherche a montré qu'il est possible d'inclure la perspective d'adultes autistes minimalement
verbaux ou présentant une déficience intellectuelle dans les études, ce qui demeure encore
aujourd'hui trop rare en recherche. Elle met en lumiére la richesse de leur savoir expérientiel pour
soutenir la réflexion sur les pratigues.

Il importe toutefois de relever certaines limites de I'étude. D'abord, I'échantillon pour I'étude est
restreint (n = 14) et sur une base volontaire; il n'est donc pas nécessairement représentatif de
l'ensemble des adultes autistes résidant en ressource d’hébergement. Néanmoins, I'objectif de la
présente étude était de cerner avec profondeur I'expérience des résidents dans cette transition et
comprendre les facteurs contributifs a leur bien-étre dans ce nouveau milieu de vie développé a
partir des données probantes. Le devis longitudinal sur une période de prés de 3 ans comprenant
a la fois des mesures pré et post-intégration, tout comme la participation a la fois des parents,
des intervenants que des résidents eux-mémes, a contribué a la robustesse des résultats. Pour

le futur, il serait intéressant que d'autres études soient menées avec des échantillons plus larges
et provenant de différents milieux afin d'obtenir une pluralité de point de vue, et ce, au sein de
différents contextes d'habitation. L'objectif ultime est de garantir a chaque adulte autiste un cadre
de vie respectueux de sa singularité, favorisant son bien-étre, son autonomie et son inclusion dans
la société.
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