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Présentation des recommandations

Une présentation des recommandations en plusieurs documents thématiques, consultables de
facon indépendante

Ces recommandations portent sur tous les domaines de vie de la personne présentant un TDI et
abordent, par conséquent, ses différents besoins et axes d’accompagnement, a tous les ages.

Pour permettre aux professionnels de s’approprier plus facilement ces recommandations, ces
dernieres sont déclinées en 2 volets abordant d’'une part, la réalisation des évaluations fonctionnelles
et d’autres part, les différents environnements dans lesquels la personnes évolue.

Organisation des recommandations

Autodétermination
Participation

Citoyenneté

WA

PERSONNE

Les
professionnels et
les familles

Toutes les thématiques sont interdépendantes et sont nécessaires pour aboutir a un accompagnement
personnalisé, et permettre a la personne de développer ses compétences (ex. : faire des choix, déve-
lopper son réseau social, expérimenter des activités, etc.).

Ainsi, la mise en place d’outils/de méthodes de communication adaptés, la formation des profession-
nels, une ouverture de la structure sur le milieu de vie ordinaire ou encore le soutien des familles sont
des éléments favorisant des interventions efficaces auprés de la personne présentant un TDI.

Des lors que les personnes ont acces a des stimulations et des situations d’apprentissage appropriées,
variées et suffisantes en quantité, ainsi qu’a un environnement favorable, elles sont en capacité de
développer leurs potentialités. Les pratiques et les postures professionnelles a I'égard de la personne
présentant un TDI sont, a ce titre, déterminantes pour son développement global, tout comme le sou-
tien (de) et le lien affectif avec sa famille. Pour maximiser les chances de développement, ces inter-
ventions de qualité doivent étre précoces et poursuivies tout au long de la vie.
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Ces recommandations ne concernent pas certaines thématiques, telles que la vie affective et sexuelle,
habitat car elles seront prochainement traitées, a part entiere, dans des recommandations
transversales aux différents secteurs sociaux et médico-sociaux. De méme, des thématiques telles
gue la santé, les soins somatiques et la douleur ou les comportements-problémes sont des sujets déja
traités dans des recommandations publiées.

Comment utiliser ces principes généraux ?

Il est indispensable d’avoir une approche globale et cohérente de 'accompagnement d’'une personne
présentant un TDI. Tous les domaines de fonctionnement abordés dans ces recommandations sont
intrinsequement liés entre eux et des principes communs existent, en termes d’évaluations et
d’interventions. C’est pour cela que ces principes communs sont rassemblés dans la partie « principes
généraux » car ils représentent une base incontournable de I'accompagnement d’une personne pour
'ensemble des domaines de fonctionnement.

Néanmoins, certaines composantes ont une importance particuliere. Ainsi, elles sont a la fois
présentes dans ce document et, de maniéere plus détaillée, au sein de chaque thématique (domaines
de fonctionnement) de ces recommandations. C'est par exemple le cas de l'adaptation de
I'environnement pour la communication ou pour la littératie et la numératie.
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1. Préalables concernant la personne
présentant un TDI

Pour étre efficaces et cohérentes entre elles, les évaluations et les interventions impliquent des condi-
tions communes aux différents domaines de fonctionnement, tels que I'environnement, le rythme de la
personne, ses intéréts et ses préférences, I'estime d’elle-méme, etc.

Intéréts et préférences
=» Mener les évaluations de la personne présentant un TDI en tenant compte :
e de ses centres d’intérét et habitudes ;
e de ses facteurs personnels (age, capacités cognitives) ;
e de ses facteurs environnementaux (ESSMS, domicile familial, loisirs, école ou travail).

=» Susciter la curiosité et I'intérét de la personne présentant un TDI a I'aide de supports variés
(jeux de rodles, technologie, etc.) en étant attentif a sa charge cognitive.

Estime de soi

=» S’appuyer systématiquement sur les potentialités, les compétences et les aspirations de la per-
sonne présentant un TDI et non sur ses difficultés pour réaliser les interventions.

=» Favoriser I'estime et la confiance que la personne présentant un TDI a d’elle-méme en :
e ayant recours a des leviers identifiés (ex. : adaptation du rythme des activités plaisantes en
lien avec ses centres d’intérét) ;
e étant attentif & son comportement pour repérer d’éventuels signes de découragement ou de
fatigue ;
¢ valorisant ses réussites et ses avancées.

= Etre attentif aux angoisses que la personne présentant un TDI peut ressentir sur sa perfor-
mance, a son appréhension face a la nouveauté, aux difficultés ou échecs possiblement ren-
contrés, etc.

=» Avoir confiance en la personne présentant un TDI. Pour cela, adapter sa posture profession-
nelle et lui verbaliser cette confiance.

Rythme, attention et fatigabilité
=» Réaliser 'accompagnement de la personne présentant un TDI (évaluations, apprentissages,
etc.) en respectant son rythme, son temps de latence (compréhension/analyse et réponse) et
ses périodes de disponibilité.
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<> Evaluer la capacité d’attention (soutenue, sélective, divisée, etc.) de la personne présentant un
TDI et ses modalités d’attention (auditive/visuelle) pour adapter la démarche d’évaluation et la
mise en place des interventions.

=> Evaluer la fatigabilité de la personne et sa résistance a I'effort. En tenir compte dans la mise en
place de son accompagnement.

=» En fonction des compétences de la personne présentant un TDI, alterner des épisodes de
stimulation, des moments calmes et des temps de repos pour respecter son rythme.

Environnement
=» Pour la réalisation des évaluations et la mise en place des apprentissages, favoriser un
environnement épuré, calme, apaisant, familier et adapté aux préférences de la personne
présentant un TDI ainsi qu’'a ses sensibilités sensorielles et perceptives (ex. : limiter les bruits
environnants).

= Aménager I'environnement en étant attentif a ce qu'il :
e soit concret et ait du sens pour la personne ;
e soit composé d’espaces clairement identifiés ;
e soit suffisamment stimulant.

=» S’assurer de la mise en ceuvre de repéres temporels marquant le début, la fin et la durée de la
séquence d’évaluation.

=» Permettre a la personne de comprendre (ex.: emploi du temps ou pictogrammes) et de se
repérer dans le temps (ex. : rythme des activités, signal — sonore, visuel ou autres (activités de
transition) — lors d’'un changement d’activité, etc.) et dans I'espace (association d’'un espace a
une activité, délimitation des espaces par des couleurs, etc.). Ces aménagements doivent fa-
voriser 'autonomie et 'indépendance de la personne.

=» Mener une réflexion pour que la personne présentant un TDI puisse évoluer dans ces différents
espaces (chambre, salle d’activités, espaces extérieurs, etc.) au cours de sa journée, de la
maniére la plus autonome possible et dans des locaux accessibles et adaptés.

=» Permettre a la personne présentant un TDI d’associer le plus aisément possible un lieu a une
fonction.

Témoignage de professionnels

« Il est important de ne pas mener trop d’accompagnements dans un seul et méme espace.
La personne présentant un TDI a besoin d’espaces définis pour réaliser des activités pré-
cises.

De plus, pour certaines d’entre elles, la ritualisation est importante et doit étre respectée pour
diminuer leur stress et leurs angoisses. »
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Installation
=» Pour faciliter le bon déroulement des évaluations et des interventions, s’assurer que la personne

Pair

est bien installée selon ses propres habitudes et envies et non selon la représentation que I'on
peut avoir (ex. : siege confortable, positionnement dans la piéce, installation sur la chaise avec
les pieds en appui sur le sol ou sur un repose-pieds, etc.). Le cas échéant et selon ses besoins,
s’assurer gu’elle peut bouger, se lever, marcher, etc.

S’assurer que la personne présentant un TDI ne ressent aucune douleur ou géne lors du dé-
roulement des évaluations et des interventions.

Si la personne le souhaite, favoriser les échanges et le soutien entre pairs. Ce type de relation
peut étre motivant, stimulant pour la personne présentant un TDI et lui permettre une meilleure
acquisition des apprentissages.
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2. Principes communs aux évaluations
fonctionnelles

Les évaluations sont indispensables pour permettre d’élaborer et d’adapter les objectifs et les modali-
tés de 'accompagnement (interventions, apprentissages, etc.) de la personne présentant un TDI et in
fine améliorer sa qualité de vie (communication, autodétermination, etc.) et favoriser son inclusion.

Elles sont a réaliser régulierement, de maniére précoce et a tous les ages de la vie, dans les différents
domaines de fonctionnement traités dans ces recommandations (autodétermination, communication
et habiletés sociales, sensorialité et motricité, cognition et apprentissages, littératie et numeératie) afin
de construire et adapter le projet personnalisé de la personne selon sa trajectoire développementale,
son parcours de vie, etc.

Les évaluations doivent permettre de collecter un ensemble d’informations (caractéristiques person-
nelles, facteurs environnementaux) qui permettront d’évaluer les compétences de la personne, de
comprendre ses forces et ses fragilités, de préciser ses besoins. En cela, elles constituent un préalable
a l'intervention.

Cette démarche d’évaluation nécessite d’étre mise en ceuvre de fagon continue et de s’ajuster a I'évo-
lution des compétences de la personne et de ses capacités adaptatives tout au long de sa vie.

Elles sont le plus souvent pluridisciplinaires (requérant la participation des différents types de profes-
sionnels) et multidimensionnelles dans la mesure ou I'ensemble des domaines du développement sont
abordés. Bien entendu, la personne participe activement a ses évaluations et la famille peut également
y contribuer. Elles peuvent étre réalisées de maniéere formelle, c’est-a-dire dans un cadre spécifique et
défini pour évaluer des éléments précis et elles peuvent étre enrichies d’éléments issus des observa-
tions quotidiennes (ex.: temps de repas).

Chaque professionnel a un regard important lors de la réalisation des évaluations, le/la
psychomotricien/ne et I'ergothérapeute pour les aspects sensoriels et moteurs, I'éducateur/trice
spécialisé(e) pour les échanges sur la vie quotidienne, le/la kinésithérapeute pour les troubles moteurs,
le/la psychologue® pour la cognition globale, I'éducateur/trice sportif/ve spécialisé(e) pour les activités
physiques et sportives, etc.

Point de vigilance sur I’évaluation

Toute évaluation est porteuse de sens deés lors qu’elle est réalisée dans un objectif d’'amélio-
ration de 'accompagnement afin d’apporter des éléments concrets sur lesquels I'intervention
s’appuiera (limites, compétences, émergences).

De méme, elle est significative dés lors qu’elle est partagée et qu’elle fait I'objet d’une coor-
dination impliquant tous les membres de I'équipe pluridisciplinaire, la personne concernée et
sa famille.

En amont de I’évaluation

=» Tenir compte du fait qu’une évaluation représente le point de départ ou un point de relance de
'accompagnement de la personne présentant un TDI. En effet, une évaluation peut étre réali-
sée:

1 Psychologue avec ou sans spécialité en neuropsychologie.

HAS « L’accompagnement de la personne présentant un trouble du développement intellectuel ¢ juillet 2022 9



e au début d'un nouvel accompagnement pour ajuster au mieux les interventions a venir ;

e ades périodes clés de la vie d’'une personne (transition, petite enfance, adolescence, avan-
cée en age, etc.) ;

e aintervalles réguliers pour suivre son évolution ;

e aintervalles plus rapprochés que prévu si la situation de la personne se trouve modifiée pour
diverses raisons ou en fonction de I'évolution de ses aspirations ou besoins.

=» Mener les évaluations en lien avec les différents bilans médicaux (ophtalmologique, auditif, etc.)
et les autres évaluations (cognition, etc.). Ces informations sont a recenser systématiquement,
y compris lors de transition. Le croisement de ces différentes informations permettra d’apprécier
la situation clinique de la personne, son profil fonctionnel et ses vulnérabilités.

=» Mener les évaluations selon des objectifs clairs, quantifiables et atteignables pour la personne
présentant un TDI, puis y répondre par un soutien individualisé, des interventions et des ap-
prentissages adaptés.

=» Une fois les évaluations réalisées et les spécificités de la personne identifiées, s’assurer que
'ensemble de I'équipe professionnelle dispose de ces informations, dans le cadre du respect
du secret médical et du secret professionnel partagé?, pour en tenir compte lors de la mise en
place des apprentissages.

=» Croiser les expertises des professionnels et des familles (connaissances, expérience, bilans,
etc.) lors des évaluations pour tous les domaines de fonctionnement. Se mettre systématique-
ment en lien avec la personne qui assure la fonction de coordination de 'accompagnement de
la personne présentant un TDl. Communiquer régulierement avec les familles sur la réalisation
des évaluations et leurs résultats.

Préparer et organiser I’évaluation avec la personne

= En amont et lors de la réalisation des évaluations, expliquer chaque étape a la personne
présentant un TDI (et & son entourage) et les représenter visuellement a l'aide de
pictogrammes. S’assurer qu’en fonction de ses compétences réceptives, la personne en
comprend le contenu afin qu’elle mette un sens aux évaluations, qu’elle y adhére et ainsi qu’elle
s’y engage plus facilement.

=» Recueillir les attentes, souhaits et informations de la personne présentant un TDI (parcours de
vie, entourage, environnement) et de sa famille.

=» Organiser les évaluations dans un contexte serein en tenant compte :

de I'état émotionnel, physique et attentionnel de la personne ;

des activités qui ont été réalisées avant la séance ;

de la fatigabilité de la personne et de sa résistance a I'effort.

2 Articles L. 1110-4 et R. 1110-1 et suivants du CSP.
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Adapter le rythme des évaluations a la situation de la personne. En effet, une méme évaluation
peut étre menée en plusieurs fois (ex. : a différents moments, selon des objectifs différents,
etc.) pour étre optimale et pouvoir ajuster au mieux 'accompagnement de la personne.

Rappeler a la personne gu’elle peut demander une interruption de I'’évaluation lorsqu’elle se
sent fatiguée, stressée ou angoissée.

Adapter le discours a la compréhension de la personne lors de la restitution des résultats de
ses évaluations. Pour cela, veiller & présenter 'ensemble des observations de maniére positive
(réussites et difficultés), y mettre du sens et éviter de réaliser une simple énumération de ce
gu’elle sait ou ne sait pas faire.

Veiller a une bonne articulation entre les résultats des évaluations et les interventions mises en
place.
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3. Principes communs aux interventions

=» Mettre en place des interventions de maniere précoce et tout au long de la vie de la personne
présentant un TDI, selon un double objectif, le développement de ses compétences et le main-
tien de ses acquis.

=» Structurer les interventions, en veillant notamment a :
e la compréhension de l'activité :

- donner une consigne claire, précise, selon des modalités adaptées au niveau de
communication (outils visuels par exemple),

- s’assurer de la bonne compréhension de la consigne ;

¢ la planification de I'activité :

- séquencer les activités en les décomposant étape par étape, en partant des taches les
plus simples aux taches les plus complexes, allant du plus concret au plus abstrait. Le
cas échéant, assurer la visualisation des étapes par des supports (images, photos,
pictogrammes, mots).

Ces différents éléments permettent que la personne adhére et s’engage plus facilement dans
son accompagnement.

=» Ajuster les objectifs et les apprentissages des interventions selon la dynamique de progression
de la personne et les adapter si les objectifs fixés s’avérent inadaptés. Pour cela, les évaluations
peuvent étre réalisées plus souvent (qu’une fois par an).

= Permettre a la personne présentant un TDI d’apprendre et de pouvoir généraliser ses
apprentissages et ses compétences dans différents environnements, grace a une diversité
d’activités et de loisirs. Ces opportunités d’activités et d’expérimentations sont a rechercher
dans différents milieux, quelles que soient ses modalités d’hébergement et d’accompagnement.

=» Lors des interventions, si la personne se trouve en échec, s’interroger sur la méthode et les
outils utilisés, le lieu, les conditions de la passation ainsi que I'état de la personne afin de rendre
les interventions accessibles.

=» Prévoir des temps d’échanges avec la personne présentant un TDI afin de la rendre co-actrice
de son accompagnement et pour qu’elle puisse exprimer ce qui lui a plu, ses difficultés,
insatisfactions et discuter avec elle de la suite envisagée. Cela favorisera sa motivation et son
implication dans les apprentissages.

=» S’appuyer sur la réalisation de captations vidéo en tant qu’outils d’amélioration des pratiques et
de la qualité des observations. Ces supports peuvent faciliter le repérage des progrés de la
personne présentant un TDI et des points a améliorer dans son accompagnement. L’utilisation
de ces supports doit se faire dans le respect de la reglementation en vigueur?,

3 Cf. annexe 1 : Repeére juridique sur le droit a I'image.
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4. Principes communs aux supports et
outils

=» Utiliser des outils/méthodes adaptés au niveau de communication de la personne présentant
un TDI (ex.: images, pictogrammes, gestes, écrit) et des supports accessibles (ex.:
transcription « facile a lire et a comprendre — FALC », technologies) pour mener les évaluations
et les interventions.

=» Veiller & ce que tous les accompagnants utilisent le méme outil/la méme méthode de
communication pour une méme personne présentant un TDI.

=» Privilégier des supports familiers a la personne et contenant un petit nombre d’informations.
Selon I'évolution des compétences de la personne présentant un TDI et de ses besoins, élargir
progressivement a d’autres supports (ex. : photos, pictogrammes, mots, vidéos, etc.) et a un
nombre de plus en plus élevé dinformations. Veiller a conserver les supports de base,
considérés comme « acquis ».

=» Selon les compétences et les difficultés de la personne présentant un TDI, donner des
consignes claires, diversifier les modalités d’apprentissage et laisser le temps a la personne de
les assimiler pour maximiser les chances d’acquisition.
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5. Quelles sont les ressources mobilisables
au bénefice de la personne et de sa
famille ?

— Les professionnels libéraux et institutionnels (ex. : médecins, professionnels socio-éducatifs,
neuropsychologue, psychologue, orthophoniste, ergothérapeute, psychomotricien, masseur-ki-
nésithérapeute, infirmier, etc.).

— Les centres de référence et de compétence maladies rares et les centres de ressources handi-
cap.

— Les ERHR : équipe relais chargée d’accompagner les personnes avec un handicap rare.

— Les dispositifs d’appui a la coordination (DAC)*.

— Les équipes mobiles.

— L’assistant parcours de vie (APV).

— Les pobles de compétences et de prestations externalisées (PCPE).

— Les professionnels et services du secteur sanitaire (ex. : centres hospitaliers, hopitaux de jour,
centres médico-psychologiques — CMP —, centre d’action médico-sociale précoce — CAMSP).

— Les centres médico-psycho-pédagogiques (CMPP).

— Les plateformes d’orientation et de coordination (PCO).

— Les services a domicile (ex. : services de soins infirmiers a domicile — SSIAD —, services d’ac-
compagnement médico-social pour adultes handicapés — SAMSAH —, services d’accompagne-
ment a la vie sociale — SAVS —, services d’aide et de soins a domicile — SAAD et SPASAD).

— Plus spécifiguement pour I'enfance, les services d’éducation spéciale, de soins et d’accompa-
gnement a domicile (SESSAD).

— Les MDPH et les référents handicap de la MDPH des différents territoires.

— Les organismes de formation professionnelle et les services de I'emploi adapté (AGEFIPH,
FIPH, CAP Emploi, etc.).

— Les services sociaux des maisons départementales de la solidarité (MDS), les maisons de
'autonomie (MDA), les centres communaux d’action sociale (CCAS), les centres sociaux com-
munaux.

— Les services sociaux (ex. : maisons départementales des solidarités — MDS —, caisse d’alloca-
tions familiales — CAF —, centres communaux d’action sociale — CCAS).

— La protection maternelle et infantile (PMI).
— Le service d'information et de soutien aux tuteurs familiaux.

— Les consultations médicales adaptées au handicap ou consultations dédiées (« Handicon-
sult »), les référents « parcours patient », les plateaux techniques dédiés des centres hospita-
liers.

4 Au sein d'un méme territoire, plusieurs dispositifs peuvent venir en appui des parcours de santé de la population sur des problé-
matiques différentes (MAIA, réseaux de santé, plateforme territoriale d’appui — PTA, et coordinateurs territoriaux d’appui). Afin de
répondre a tout professionnel que 'accompagnement d’'une personne interroge, il a été décidé I'unification de 'ensemble des dispo-
sitifs a travers le regroupement en DAC — dispositif d’appui a la coordination. Chaque territoire sera donc couvert par un DAC qui
centralise les différents dispositifs préexistants. Il est question qu’aucun territoire ne sera sans DAC a compter de juillet 2022 — cf.
site du ministére de la Santé : https://solidarites-sante.gouv.fr/professionnels/gerer-un-etablissement-de-sante-medico-social/coope-
rations/DAC
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Les plateformes d’accompagnement et de répit.
Les autres familles et les associations de familles.
Les communautés 360.

Etc.
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6. Quelgues notions

Ces recommandations s’inscrivent dans un ensemble de droits fondamentaux communs a tous les
citoyens et plus spécifiguement a toutes les personnes en situation de handicap, aux niveaux national
et international. Ces différents textes juridiques rappellent, notamment, les droits suivants :

— le droit a la non-discrimination en raison du handicap ;

— le droit a la dignité et a I'intimité ;

— le droit a une vie personnelle, privée et familiale ;

— la liberté d’aller et venir ;

— la liberté de faire ses propres choix et le droit de participation aux décisions la concernant directe-
ment ou avec I'aide de son représentant légal ;

— le droit d’accés aux soins ;

— le droit a un logement ;

— le droit a un apprentissage adapté a tous les ages de la vie ;

— le droit a un diagnostic, le droit a une information claire, compréhensible et adaptée sur son état de
santé et les soins proposeés, le droit de consentir ou de refuser les soins, le droit de ne pas faire
I'objet de soins inappropriés ;

— le droit a I'exercice de ses droits civiques, notamment le droit de vote ;

— le droit de bénéficier d’'une compensation des conséquences de son handicap, notamment d’'une
aide personnelle nécessaire pour vivre et s’insérer dans la société ;

— le droit d’appliquer les droits fondamentaux de toute personne.

En complément de ces droits fondamentaux, ces recommandations s’appuient également sur I'ap-
proche positive et le modéle écologique qui constituent des principes fondamentaux pour co-construire
'accompagnement de la personne présentant un TDI avec elle, ses proches et les professionnels.

Le modeéle écologique

Les premiéres références au modeéle écologique datent du début des années 1970. Ce modéle® part
du postulat que chaque individu évolue dans un cadre composé de multiples systémes que sont I'on-
tosystéme, le microsysteme, le mésosystéme, I'exosystéme, le macrosysteme et le chronosysteme.
L’ensemble de ces systemes est influencé par le chronosysteme, qui correspond aux évenements qui
marquent la vie d’'une personne aussi bien dans l'intimité familiale qu’'a I'échelle de son pays. Le mo-
dele écologique accorde une attention particuliére d’'une part, aux interactions entre ces systémes et
d’autre part, aux interactions entre les individus et leurs environnements. Cela permet d’aboutir a une
analyse du comportement et de la trajectoire d’un individu en tenant compte de I'influence réciproque
entre ses caractéristiques individuelles et les multiples systéemes de I'environnement dans lequel il
évolue.

Le modéle écologique peut étre appliqué a tous les contextes et permet de mieux comprendre la cons-
truction des expériences d’une personne. Ainsi, selon ce modéle, le parcours d’'une personne présen-
tant un TDI doit étre analysé comme le résultat de l'interaction entre ses caractéristiques individuelles
et les différents systémes de son environnement, notamment sa famille, 'TESSMS qui 'accompagne et
ses autres environnements (école, emploi, etc.).

5 Urie Bronfenbrenner, The ecology of human development, 1979.
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L’approche écologique de la personne présentant un trouble du développement intellectuel

Schéma inspiré de JOBIN, L., PIGEON, M., ANCTIL, H., et al. La santé et ses déterminants. Mieux
comprendre pour mieux agir. Québec : ministere de la Santé et des Services sociaux, 2012.

Temps

Espace

L’approche positive

L’approche positive est une maniere d’aborder 'accompagnement d’'une personne. Elle a fait I'objet
de recherches et de développements théoriques® et pratiques, qui peuvent faciliter son appropriation
et sa mise en ceuvre dans des contextes spécifiques (scolarité, emploi, ESSMS, etc.).

Cette approche s’appuie sur des valeurs humaines comme la reconnaissance et la valorisation du
point de vue de chacun, du potentiel et de la capacité, pour toute personne, a apprendre, a s’adapter,
a évoluer et a se développer tout au long de la vie. Elle reconnait I'impact de facteurs environnemen-
taux sur la trajectoire et le développement de la personne, en interaction avec ses caractéristiques
individuelles. C’est une approche qui s’applique dans toutes les dimensions de 'accompagnement :
posture, évaluation, définition d’un projet individuel d’accompagnement, accompagnement éducatif,
etc.

Aussi, appliquée a la personne présentant un TDI, I'approche positive :

6 LABBE, L., FRASER, D. L’approche positive : un modéle global et intégratif d’intervention. In : TASSE, C. MORIN, D. La déficience intel-
lectuelle. Montréal : Gaétan Morin, 2003, pp. 183-201.
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- reconnait la participation active de la famille et de I'entourage de la personne présentant un TDI. De
ce fait, elle s’appuie sur un processus d’échanges réciproques d’information et de planification avec
eux : « Ce type de partenariat s’'inscrit dans un modéle ou la personne, son réseau de soutien naturel,
les intervenants, les professionnels et les chercheurs sont des collaborateurs » ;

- s’appuie sur une évaluation qui tient compte des interactions entre les facteurs environnementaux et
les caractéristiques individuelles de la personne présentant un TDI pour analyser ses besoins, définir
les accompagnements a mettre en place et identifier les outils/méthodes a utiliser ;

- détermine les interventions en fonction d’objectifs définis, des besoins et choix de la personne pré-
sentant un TDI.

L’approche positive s’appuie également sur des savoir-faire et des savoir-étre favorisant une posture
professionnelle adaptée a la personne en termes d’écoute, de communication, d’attitude, de remise
en question, etc. La liste ci-dessous donne des exemples de savoir-étre a mobiliser.

L’approche positive et écologique de I'accompagnement

La loi du 11 février 2005 dispose que « constitue un handicap, au sens de la [...] loi, toute limitation
d’activité ou restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par une per-
sonne en raison d’'une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions phy-
sigues, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’'un polyhandicap ou d’un trouble de santé
invalidant ». Cette définition porte a la fois sur les causes du handicap (problémes de santé, limitations
des fonctions) et ses conséquences (restrictions de participation), dans un environnement donné. Plus
particulierement, chez les personnes présentant un TDI, la situation de handicap va résulter d’une
interaction entre le degré de vulnérabilité plus ou moins sévére de la personne et la qualité de I'envi-
ronnement qui peut étre facilitateur ou bien étre un obstacle. Une personne présentant un TDI a besoin
d’'un accompagnement qui lui est propre et qui est adapté a ses besoins et ses aspirations. Ainsi, une
approche de I'accompagnement alliant les principes de I'approche positive & ceux du modéle écolo-
gique permettra de considérer la personne comme un interlocuteur a part entiere et en qui tout accom-
pagnant (professionnels et familles) reconnait des capacités a apprendre, a s’adapter, a évoluer et a
développer des capacités d’autodétermination dans les différents environnements et ce, tout au long
de sa vie. Cette double approche favorisera un accompagnement de la personne qui tiendra compte
de l'interaction entre ses facteurs personnels (caractéristiques biologiques, sexe, age, etc.) et ses fac-
teurs environnementaux (relations sociales et familiales, contextes professionnel, éducatif).

Toutefois, cette double approche requiert des observations, des évaluations et des interventions par-
tagées par 'ensemble des accompagnants (professionnels et familles ou représentants légaux), en
associant la personne elle-méme. Le croisement de ces différentes expertises permet d’adapter au
plus pres de ses besoins 'accompagnement de la personne présentant un TDI dans les différentes
dimensions de sa vie (communication, actes essentiels, scolarisation, activités sociales, etc.) et de
favoriser sa pleine participation.
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7. Définitions au sein des difféerentes
thematiques

Famille et proche aidant

Ces recommandations concernent a la fois la famille (parents, fratrie, grands-parents, famille d’accueil,
représentants légaux, etc.) et les aidants de la personne présentant un TDI. On utilisera généralement
le terme « famille » tout au long de ce texte pour en rendre la lecture plus fluide.

Accompagnant

L’accompagnement de la personne présentant un TDI nécessite le croisement entre I'expertise des
professionnels et celle des familles ou celle des représentants Iégaux. Lorsque ces deux acteurs sont
concernés, les recommandations parlent des accompagnants pour désigner le réle des professionnels
et celui des familles.

L’accord de I’adulte présentant un TDI relatif a la participation de sa famille/son représentant
[égal a son accompagnement

La participation de la famille et/ou du représentant Iégal doit toujours étre réalisée avec I'accord de la
personne présentant un TDI. Indépendamment de I'existence, ou non, de mesure de protection juri-
dique, I'accord de I'adulte présentant un TDI doit étre systématiquement recherché s'il est apte a ex-
primer sa volonté et a participer pour toute décision le concernant. L’accord de I'adulte présentant un
TDI est également recherché lorsque des interventions sont proposées a la suite de besoins identifiés
par le représentant Iégal ou les professionnels qui 'accompagnent. C’est pourquoi il n’est pas systé-
matiquement rappelé dans les recommandations « si la personne le souhaite » pour leur application.
Pour les personnes exprimant un refus vis-a-vis de cette participation, le réle des professionnels est
d’en analyser les causes pour pouvoir répondre de maniére adaptée aux besoins de la personne. Le
mode d’expression de la personne est a adapter en fonction de son profil cognitif et de fonctionnement :
outil visuel, tablette numérique, etc.

Pair-aidance

La pair-aidance’ repose sur l'idée qu’une personne présentant une situation particuliére développe un
« savoir expérientiel », une « expertise d’'usage », c’est-a-dire un ensemble de compétences tech-
niques acquises du fait de cette situation. Le pair-aidant peut mobiliser ses compétences et transmettre
son expérience pour aider une autre personne qui est dans une situation semblable ou comparable
mais moins expérimentée dans un domaine spécifique. La pair-aidance peut ainsi se concevoir entre
personnes en situation de handicap ou malades, ainsi qu’entre proches aidants : familles, amis.

7 FEHAP, Guide sur la pair-aidance dans les établissements et services accompagnant des personnes en situation de han-
dicap.
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La notion de « ressource(s) »

Le terme « ressource(s) » apparait de nombreuses fois dans cette recommandation. Elle renvoie, se-
lon les cas, a plusieurs notions.

Un professionnel « ressource » désigné au sein de I'équipe pluridisciplinaire de la structure pour ses
connaissances, son appétence et sa volonté d’améliorer son expertise sur un domaine d’intervention
particulier : communication, loisirs, fin de vie, douleur, etc. Dans une méme structure, un ou plusieurs
domaines d’intervention peuvent disposer d’un professionnel « ressource », qui peut notamment venir
en appui, proposer des formations a ses collégues, animer des groupes de travail pour la mise en
place de protocoles ou d’outils, etc. La désignation de ce(s) professionnel(s) est réalisée par chaque
organisation et en lien avec la définition d’un ou plusieurs axes stratégiques du projet d’établissement
ou de service. Cette « fonction ressource » vient enrichir les missions habituelles du professionnel
« ressource » concerné mais ne les remplace pas.

Un « professionnel », « dispositif », « centre » de ressources extérieur a la structure. Ce professionnel
détient une expertise ou une compétence spécifique complémentaire et qui pourrait manquer a I'équipe
pluridisciplinaire, en lien avec une situation d’accompagnement particuliere ou, plus largement, sur un
domaine d’intervention. La mobilisation de cette expertise spécifique extérieure peut se traduire par un
appui ou un conseil, une formation, une supervision pour l'utilisation d’un outil ou d’'une méthode, le
transfert de connaissances scientifiques actualisées, etc.

La structure médico-sociale peut se positionner elle-méme comme « ressource » pour les acteurs du
territoire dans lequel elle s’inscrit car elle détient des connaissances sur le TDI et des savoir-faire et
savoir-étre dans 'accompagnement des personnes présentant un TDI. Par exemple, des membres de
I'équipe pluridisciplinaire de la structure peuvent étre amenés a intervenir dans des formations ou des
recherches, apporter des conseils a un partenaire, proposer des temps d’accompagnement communs,
etc. La structure peut également détenir un équipement susceptible d’étre partagé avec des parte-
naires.

La notion de coordination

Au niveau de la structure, le professionnel assurant la fonction de coordination® a vocation a étre le fil
rouge dans 'accompagnement de la personne et étre I'interlocuteur privilégié des acteurs du dispositif.
La coordination favorise la circulation de l'information entre la personne, les proches, les profession-
nels ressources de 'ESSMS et les acteurs ressources extérieurs a I'équipe. La coordination favorise
le bon déroulement des différentes phases du projet personnalisé de la personne et la cohérence des
interventions. Les enjeux sont ainsi d’éviter le morcellement et la juxtaposition des interventions des
professionnels ressources et de leurs partenaires, de gérer la complexité liée au nombre et a la diver-
sité des partenaires et d’'articuler les différentes dimensions et les interventions en fonction du projet
de vie de la personne. La fonction de coordination peut étre organisée de maniére diverse selon les
structures et les besoins de la personne.

Au niveau de la personne, par exemple, dans le cadre du TDI, le professionnel assurant la coordination
est un interlocuteur privilégié pour la personne accompagnée et sa famille. En tant que garant de son
projet personnalisé, il assure la liaison, la transmission d’informations entre les divers acteurs/disposi-
tifs accompagnant la personne polyhandicapée. Dans la mesure du possible, identifier & chaque fois

8 Recommandations de bonnes pratiques professionnelles, Pratiques de coopération et de coordination du parcours de la personne
en situation de handicap, ANESM/HAS, 2018.
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un binbme de professionnels afin d’assurer une complémentarité de réle, de fonction, de compétences
et la continuité de 'accompagnement en cas d’arrét de travail, de congés, etc.

La qualité de vie

L’'OMS?® définit la qualité de vie comme « la perception qu’un individu a de sa place dans la vie, dans
le contexte de la culture et du systéme de valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses
attentes, ses normes et ses inquiétudes. C’est un concept trés large qui peut étre influencé de maniéere
complexe par la santé physique du sujet, son état psychologique et son niveau d’indépendance, ses
relations sociales et sa relation aux éléments essentiels de son environnement ». |l s’agit donc d’'une
notion ayant un caractére subjectif dont la perception par les individus varie en fonction de leur systéme
de valeurs, de leur culture, de leurs attentes et de leurs inquiétudes. Cette perception peut également
évoluer et varier dans le temps.

Dans le dictionnaire du handicap'®, la notion de qualité de vie renvoie également a « la possibilité, pour
une personne handicapée, d’exercer un contrdle sur son environnement et de voir prises en compte
ses aspirations personnelles dans I'organisation de son existence », et a « I'implication des personnes
dans la conception et I'organisation des solutions ». Ainsi, la qualité de vie est liée a la notion de par-
ticipation.

La qualité de vie ne se limite donc pas aux seules perspectives de santé. Elle tient compte d’éléments
objectifs et subjectifs, ce qui permet a chaque personne de se considérer comme sa propre référence.

Besoins

Au sens de la CIF, le besoin correspond a I'écart entre la norme de réalisation en s’appuyant sur les
capacités et potentialités, les habitudes et le projet de vie de la personne. L’évaluation va permettre
de définir les actions a mettre en ceuvre pour répondre a ce besoin.

Environnement de la personne

Ces recommandations s’appuient sur une définition de I'environnement issue de la classification inter-
nationale du fonctionnement (CIF-CIH-2). Ainsi, les facteurs environnementaux de la personne sont
COMPpOSES :

— des produits et technologies (dont les aides technigues a la communication, les aménagements
des espaces, etc.) ;

— du soutien et des relations (famille proche, famille élargie, amis, connaissances, pairs, voisins et
membres d’'une communauté, prestataires de soins personnels, animaux domestiques, profession-
nels de santé, etc.) ;

— des attitudes (des proches, attitudes sociétales, normes sociales, pratiques et idéologies) ;

— des services, systemes et politiques (services en matiere de travail, de logement, de communica-
tion, de transport, services associatifs et d’entraide, services en matiere de participation a la vie de
la cité, etc.) ;

— de I'environnement naturel et des changements apportés par ’homme a I'environnement (varia-
tions saisonniéres, intensité/qualité lumineuse, qualité de I'air, etc.).

% WHOQOL GROUP. Study protocol for the World Health Organization project develop a quality of life assessment instrument
(Whogol). Quality life research, 1993, N°2, P.153-159.WOQOL.

10 Article qualité de vie dans ZRIBRI G., POUPEE-FONTAINE D., Dictionnaire du handicap, 2001, Presse EHESP, 348 p.
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L’ensemble de ces éléments peut influer sur le fonctionnement de la personne présentant un TDI et
doit étre pris en compte tout au long de la vie de la personne.

Scénarios sociaux

Les scénarios sociaux sont des outils permettant 'apprentissage et le décryptage de différentes situa-
tions sociales afin d’en faciliter 'adaptation et la compréhension. lls ont été utilisés et théorisés par
Carol Gray*! et visaient, dans un premier temps, les enfants autistes.

Le scénario social correspond a une histoire courte décrivant une situation et représentant ce qui est
souhaité ou attendu dans cette situation (interactions amicales, école, régles de politesse, etc.). Il est
déroulé lors d’'un échange entre la personne qui a besoin de soutien et un professionnel ou un proche
pouvant guider la personne.

Pour étre efficace, le scénario social doit respecter certains critéres :

— des phrases courtes et écrites a la premiere personne du singulier ;

— des descriptions permettant de comprendre facilement la situation présentée ;

— des éléments sur ce qui est attendu ;

— des éléments a propos des réactions potentielles des personnes impliquées dans la situation dé-
crite.

Le scénario social est un outil dont la forme s’adapte a la personne qui va en bénéficier. Sa forme peut
étre variable et adaptée aux capacités de compréhension, de lecture et de communication de la per-
sonne (dessins, photos, vidéos, etc.). Il peut étre déroulé autant de fois que nécessaire en fonction
des besoins de la personne.

1 Gray, C. A., & Garand, J. D. (1993). Social stories: Improving responses of students with autism with accurate social infor-
mation. Focus on Autistic Behavior, 8(1), 1-10.
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Annexe 1. Repére juridique sur le droit a I'image*?

Au sein d’établissements accueillant des personnes en situation de handicap, la captation d’image
peut avoir lieu a différentes occasions : photographies ou films a finalité médicale, de recherche ou
pédagogique, illustration d’'un établissement, d’un site internet, d’'une brochure de communication, etc.

Le droit a I'image d’'une personne physique est le droit pour cette personne d’autoriser ou de s’opposer
a la fixation et a la diffusion de son image. La protection du droit & I'image fait partie du droit au respect
de sa vie privée (article 9 du Code civil). Le droit & 'image s’applique lorsque I'image d’une personne
reconnaissable est captée par différents procédés (photographies, films...). L’identification d’'une per-
sonne est avérée des lors qu’il est possible de discerner ses traits ou ses signes distinctifs, de telle
sorte que des tiers puissent la reconnaitre (visage, silhouette, voix...). Afin de respecter ce droit, avant
toute captation d'image d’'une personne en situation de handicap, il est nécessaire d’obtenir le consen-
tement de son représentant lIégal. La Cour de cassation a pu considérer que la reproduction d’'images
représentant des personnes atteintes d’'un handicap mental dans l'intimité de leur existence quoti-
dienne, c’est-a-dire dans I'établissement ou elles vivent et ce, sans l'autorisation de leurs représentants
légaux, constitue a elle seule une atteinte illicite a I'intimité de leur vie privée (Civ. 1'¢, 24 février 1993,
n° 91-13587).

La prise d'images sans consentement constitue une atteinte a la vie privée sanctionnée par les articles
226-1 et 226-2 du Code pénal (1 an d’emprisonnement et 45 000 euros d’amende).

La prise d’'images, le stockage et la durée de conservation des images, la finalité de ces images et le
matériel utilisé doivent étre encadrés par une clause spécifique, dans le cadre du RGPD (www.cnil.fr).

L'utilisation du matériel pour réaliser les photos/vidéos doit pouvoir garantir une confidentialité maxi-
male des images. Elles ne doivent pas étre visionnées, ni utilisées a des fins personnelles. L’accés
aux images doit étre sécurisé : il doit étre limité aux seules personnes qui en ont besoin, et pour la
durée nécessaire a la réalisation de I'objectif poursuivi. Au-dela, les images ne doivent pas étre con-
servées. Le consentement vaut pour la durée prévue pour la conservation des images. Un seul accord
suffit des lors que les modalités de la vidéosurveillance ne sont pas modifiées. Si les modalités chan-
gent, il faudra a nouveau obtenir I'accord de la personne ou de son représentant |égal. Dans la mesure
ou la captation d'image a un objectif thérapeutique, on peut envisager de recueillir le consentement a
la captation d'image dans le cadre du recueil du consentement aux soins.

12 https://Iwww.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F32103
http://affairesjuridiques.aphp.fr/textes/le-droit-a-limage-a-lap-hp
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