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Articulation des différents livrets

La thématigue « Autodétermination, participation et citoyenneté », comme les autres thématiques, est
a articuler impérativement avec les recommandations rassemblées dans le livret « Principes
généraux » qui apportent des éléments de base pour 'accompagnement de la personne présentant
un TDI.

Les principes généraux portent sur :

Les préalables concernant la personne présentant un TDI

Les principes communs aux évaluations fonctionnelles

Les principes communs aux interventions

Les principes communs aux supports et outils

Les ressources mobilisables au bénéfice de la personne et de sa famille
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Autodétermination, participation et
citoyennete

Constats

L’autodétermination est une notion dont la prise en considération est plutdt récente dans le milieu
médico-social, ainsi qu’au niveau politique et juridique.

Historiquement, il s’agit d’'un droit! revendiqué par les personnes concernées elles-mémes afin d’étre
reconnues et respectées en tant que personne a part entiere en passant par la notion de capacité a
agir, a gérer sa vie, a faire des choix et a prendre des décisions librement.

Les personnes présentant un TDI se sont inscrites dans cette démarche d’autodétermination pour
éviter d’étre réduites a leurs difficultés et a leur situation.

La recherche montre que le développement de 'autodétermination est lié positivement a de nombreux
éléments : respect de ses droits, inclusion sociale, qualité des relations interpersonnelles, bien-étre
émotionnel, bien-étre physique, bien-étre matériel, qualité de vie? et satisfaction face a sa propre vie®.

La recherche montre également que le développement de I'autodétermination est lié positivement au
développement, par la personne concernée, d’autres capacités : les habiletés sociales, les habiletés
de communication, les comportements adaptatifs, le niveau de contrdle* souhaité sur les dimensions
de sa vie qu’elle considére comme importantes ainsi que la résolution de probleme®.

L’autodétermination suppose un changement de paradigme dans les pratiques professionnelles qui
doit étre accompagné et porté pour une appréhension juste du concept. Cette démarche demande une
acculturation, du temps et un soutien des professionnels accompagnant les personnes présentant un
TDI. Elle passe par un questionnement des pratiques, par un travail sur 'environnement en lien avec
ces pratiques et par la formation. L’autodétermination est a la fois un point d’ancrage préalable pour
toute intervention et un but a rechercher systématiquement dans toute proposition d’activité faite a la
personne.

Autodétermination : définition

La définition de I'autodétermination s’est précisée au cours des dernieres décennies. En 1996, elle
se définit comme « I'ensemble des habiletés et des attitudes, chez une personne, lui permettant
d’'agir directement sur sa vie en effectuant librement des choix non influencés par des agents
externes indus » (Wehmeyer, 1996, traduit par Lachapelle et Wehmeyer, 2003).

1 Pour les personnes présentant un TDI, cette revendication a émergé grace au mouvement nord-américain, People First, qui a été
fondé aux Etats-Unis dans les années 70 par des personnes présentant un trouble du développement intellectuel. People First est
aussi connu sous le nom du Mouvement personne d’abord (MPDA), présent au Québec et en Belgique. Ces mouvements mettent
en avant la participation et I'appropriation du pouvoir par les membres, I'empowerment, ainsi que la défense de leurs droits par les
personnes elles-mémes. Il s’agit de mouvements revendiquant une gouvernance par et pour les personnes présentant un TDI,
principes de fonctionnement de I'association d’autoreprésentants Nous aussi avec son slogan « Rien sur nous, sans nous ».

2 Cf. définition dans le glossaire.

3Wehmeyer, et Abery, 2013 ; Arias ; Ovejero et Morentin, 2009 ; Wehmeyer et al., 1996 ; Walker et al., 2011 ; Lachapelle et al.,
2005 ; Wehmeyer et Palmer, 2003.

4 Abery et Stancliffe (2003).

5 Lachapelle et Wehmeyer, 2003 ; Wehmeyer, 2003.
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En 2005, un comportement est qualifié d’autodéterminé lorsqu’il permet a son auteur « d’agir comme
le principal agent causal de sa vie afin de maintenir et d’améliorer sa qualité de vie » (Wehmeyer,
2005).

Dans le modele fonctionnel® de 'autodétermination, I'autodétermination est composée de quatre
caractéristiques interdépendantes : 'autonomie, 'empowerment psychologique, I'autorégulation et
autoréalisation.

— L’autonomie correspond a « l'ensemble des habiletés d'une personne : indiquer ses
préférences, faire des choix et amorcer une action en conséquence » (Lachapelle &
Wehmeyer, 2003, p. 211).

— L’empowerment est, pour une personne, « la croyance en sa capacité d’exercer un contréle
sur sa vie » (Haelewyck & Nader-Grosbois, 2004).

— L’autorégulation est la capacité de I'individu a analyser son environnement et ses possibilités
personnelles avant de prendre ses décisions et d’en évaluer les conséquences.

— Lautoréalisation est la capacité d’un individu a connaitre ses forces et a agir en conséquence
(Lachapelle & Wehmeyer, 2003).

Le développement des capacités d’autodétermination dépend de trois facteurs : les capacités’
individuelles qui sont liées au développement et aux apprentissages de la personne, les occasions
offertes par I'environnement et le soutien® offert aux personnes (Wehmeyer, 1999).

L’autodétermination renvoie ainsi au fait que la personne soit actrice de sa vie. C’est exercer le droit
propre a chaque individu de gouverner sa vie sans influence externe indue et a la juste mesure de ses
capacités. Avoir le pouvoir de décider pour soi-méme est un apprentissage qui se développe tout au
long de la vie de la personne. L'autodétermination est un levier essentiel de la construction identitaire
de chacun d’entre nous et donne sens a la notion de citoyenneté de droit.

Enjeux

— L’autodétermination est a considérer comme une continuité de la reconnaissance des droits
des personnes présentant un TDI.

— L’autodétermination contribue significativement a I'amélioration ou au minimum au maintien de
la qualité de vie des personnes présentant un TDI.

— L’autodétermination est a considérer par les professionnels comme une évolution de leurs
pratiques et non comme une remise en cause.

— Les personnes présentant un TDI ont le pouvoir de décision et d’expression sur ce qui est
important pour elles a condition d’étre accompagnées de fagcon adaptée.

Points de vigilance

— Toutes les personnes présentant un TDI doivent avoir la possibilité de s’autodéterminer, quels
gue soient leur age, leurs spécificités et leur mode de communication.

6 Cf. annexe 1 — Modéle fonctionnel de I'autodétermination.

”Wehmeyer définit les capacités selon plusieurs critéres : faire des choix, prendre des décisions, résoudre des problémes, se fixer
des buts et les atteindre, s’observer, s’évaluer et se valoriser, I'auto-instruction, promouvoir et défendre ses droits, avoir un
sentiment d’efficacité, la capacité d’anticiper les résultats de ses actions, avoir conscience de soi, se connaitre.

8 Selon Wehmeyer, le soutien peut avoir différentes formes : il peut étre humain, matériel, technologique ; différentes temporalités :
permanent, ponctuel. Il doit aussi étre bien dosé : il doit étre juste, ni trop, ni pas assez.

HAS « L’accompagnement de la personne présentant un trouble du développement intellectuel ¢ juillet 2022 6



— Ce qui peut étre ressenti comme une impossibilité a s’autodéterminer peut étre lié a un manque
d’information sur le sujet, a un manque d’opportunité et de stimulation.

— L’autodétermination ne se limite pas a la seule question du choix mais comprend d’autres
éléments, comme la prise de décision, le faire par soi-méme (cela implique de se connaitre,
d’apprendre a identifier ses préférences, etc.).

Mots clés
Autodétermination, qualité de vie, décision, risque.

RECOMMANDATIONS
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1. Les évaluations en tant que soutien a
I’autodétermination

Les principes de lautodétermination supposent que chaque personne est en capacité de
s’autodéterminer, quelles que soient ses caractéristiques personnelles. Ainsi, les évaluations des
capacités des personnes ne doivent pas étre considérées comme un préalable a I'autodétermination.
Les évaluations fonctionnelles permettent de connaitre le fonctionnement de la personne pour adapter
son accompagnement a ses attentes et pouvoir ensuite répondre a ses besoins, tout en soutenant ses
capacités a s’autodéterminer.

En outre, il est nécessaire d’évaluer les occasions d’autodétermination et les diverses opportunités
d’apprentissage offertes par I'environnement puisque ce dernier conditionne en grande partie les
possibilités et les capacités de développement de I'autodétermination des personnes. Selon le modele
fonctionnel de I'autodétermination®, il est indispensable de comprendre linfluence des éléments
personnels et des éléments environnementaux sur le développement de l'autodétermination des
personnes.

=» Pour aborder 'autodétermination de maniére adaptée avec la personne présentant un TDI, tenir
compte des évaluations réalisées en amont et en cours, telles que les évaluations des fonctions
cognitives, de la communication, sensorielles, etc.

=» Identifier avec la personne présentant un TDI ce qui est important pour gu’elle se sente bien
dans sa vie de tous les jours (aliments préférés, personnes appréciées, centres d’intérét,
activités, lieu de vie, etc.) et pour sa réalisation personnelle (ex. : ses aspirations, ses envies).
Si la personne rencontre des difficultés de communication, utiliser les outils ou des supports
adaptés.

=» Tenir compte des caractéristiques individuelles de la personne présentant un TDI, de ses
habitudes de vie et de ses caractéristiques environnementales (environnement social, culturel,
linguistique, physique, matériel).

=» Pour comprendre I'environnement de la personne, s’interroger par exemple sur :
¢ les occasions d’autodétermination fournies par I'environnement ;
¢ les enseignements tirés des expériences d’autodétermination ;
e les freins et leviers a 'autodétermination au sein de I'environnement.

[llustration sur I’environnement et les occasions d’autodétermination

Au sein d’un établissement, les résidents doivent décider a chaque début d’année de quelle
facon ils souhaitent assurer leur hygiene : en prenant des bains ou des douches. Une fois les
décisions de chacun prises, un emploi du temps est établi pour permettre aux professionnels
de répondre aux souhaits des résidents et de s’organiser. Or, il ne leur est plus possible de
changer d’avis en cours d’année. Si une personne se rend compte, aprés expérience, que
finalement elle préfere les douches aux bains, elle devra attendre I'année d’aprés et la

9 Annexe 1 — Modeéle fonctionnel de I'autodétermination.
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création d’'un nouvel emploi du temps pour voir sa demande prise en compte. Ici,
'environnement n’offre pas d’occasion d’autodétermination bien qu’il offre un choix a un
moment donné.

La déconstruction de certains mythes sur I’autodétermination

L’autodétermination est un concept qui n'est pas toujours correctement appréhendé en raison de
croyances et de préjugés qui faussent son application dans I'accompagnement des personnes
présentant un TDI. Voici quelques exemples de mythes :

1. L’autodétermination est synonyme d’autonomie.

=» Faux : 'autodétermination n’est pas synonyme d’autonomie. En revanche, 'autonomie est
'une des caractéristiques de lautodétermination au méme titre que I'empowerment
psychologique, l'autorégulation et I'autoréalisation. De méme, I'indépendance (capacité a
agir sans aide extérieure) doit étre distinguée de l'autodétermination. Une personne en
situation de grande dépendance peut avoir une pleine et entiére autodétermination tout au
long de sa vie.

N

L’autodétermination signifie uniquement faire des choix.

=» Faux : 'autodétermination ne se limite pas a permettre a la personne de faire des choix ou
de prendre des décisions®. L’autodétermination suppose que la personne a regu un
apprentissage et un accompagnement pour lui permettre de se connaitre, d’identifier ses
valeurs et ses préférences, et cela, dés I'enfance. L’autodétermination ne se résume pas a
une injonction a faire des choix.

w

L’autodétermination ne s’appliqgue qu’aux adultes et aux personnes pouvant verbaliser.

=» Faux : toute personne, quelle que soit sa singularité, peut bénéficier d’'un apprentissage a
'autodétermination dés lors que les outils et les méthodes sont adaptés a sa situation, ses
envies et ses capacités. Il n’y a pas d’age pour acquérir une autodétermination dés lors que
'apprentissage, les outils et méthodes de communication sont adaptés.

»

L’autodétermination n’est envisageable que si la personne est évaluée.

=» Faux : les différentes évaluations permettent d’avoir des informations sur le fonctionnement
de la personne. L'accompagnement a l'autodétermination tient nécessairement compte de
ces différents éléments (mode de communication, préférences de la personne, etc.) mais ne
préjuge pas de l'envie ou des possibilités pour une personne de s’autodéterminer.
L’évaluation ne représente pas un préalable a l'autodétermination. Toutefois, elle reste
nécessaire pour identifier les points d’appui pour développer I'autodétermination tout en
limitant les risques. En revanche, I'environnement de la personne doit étre évalué pour
déterminer s’il lui offre des opportunités de s’autodéterminer.

10 Choisir et décider ne sont pas synonymes. Faire un choix suppose une évaluation ou un calcul des alternatives
possibles tandis que prendre une décision consiste a trancher et se déterminer souvent dans un contexte d’incertitude. Une
décision engage davantage notre identité, nos valeurs et nos priorités qu’un simple choix.

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



5. L’autodétermination correspond a un répertoire de comportements types comme vivre dans
son propre logement, savoir cuisiner des plats équilibrés, savoir gérer son budget,
verbaliser).

=» Faux : il n’existe pas un catalogue de comportements caractéristiques de I'autodétermination.
Les actions découlant d’'un comportement autodéterminé doivent étre en cohérence avec les
valeurs et les préférences de la personne.

o

L’autodétermination signifie une absence d’accompagnement.

=» Faux : l'autodétermination n’équivaut pas a linterruption d’'un accompagnement. Selon les
périodes de sa vie, la personne autodéterminée peut avoir besoin d’un accompagnement qui
devra étre adapté et réévalué en permanence en fonction de ses envies et de ses besoins.

~

L’autodétermination est innée et ne nécessite aucun accompagnement.

=» Faux : l'autodétermination n’est pas innée. C’est une compétence qui S’acquiert par un
apprentissage qui peut se réaliser a tout moment de la vie méme si I'idéal est de démarrer
'accompagnement dés I'enfance en proposant des occasions d’autodétermination.

o

L’autodétermination signifie faire ce que I'on veut quand on le souhaite.

= Faux: étre autodéterminé permet [l'acquisition des connaissances favorisant la
compréhension et le respect des codes sociaux et des régles qui vont faciliter la participation
sociale et I'inclusion comme tout un chacun.

9. L’autodétermination doit prévenir et empécher les situations d’échec.

Faux : 'autodétermination s’appuie sur le principe que la personne a la liberté de faire ses
propres expériences, méme si elle doit étre confrontée a un résultat décevant, voire un échec
si I'on s’en tient au projet initial. L’analyse des échecs fait partie de I'acquisition des
composantes de l'autodétermination parce qu’elle permet de comprendre pourguoi cela n’a
pas marché, d'imaginer et d’expérimenter d’autres fagons de faire, etc. En cas de sentiment
d’échec, il faut accompagner la personne a comprendre que les échecs font partie de
'expérience et la font avancer. Il sera nécessaire d’accompagner la personne pour lui
permettre de mesurer le chemin parcouru, de reconnaitre ses réussites patrtielles, de
valoriser son expérience de vie liée a son choix et de 'encourager a essayer d’autres choses.

En conclusion, 'autodétermination signifie bien une reconnaissance de la personne comme sujet et
experte de sa propre vie. L’autodétermination doit étre considérée comme un principe selon lequel
nul ne devrait se prononcer sur les (in)capacités d’'une personne tant que celle-ci n’a pas essayé,
testé, expérimenté ce qu’elle souhaite dans des conditions environnementales adéquates.

lllustration sur I’échec

Un jeune voulait absolument passer le permis, tout le monde savait qu’il n’en serait pas
capable. Au lieu de lui dire non, I'équipe éducative I'a accompagné dans son projet. Il s’est
mis au volant, mais n’a pas été capable de dépasser la vitesse de 20 kilometres par heure. Il
a pu alors réaliser qu’il n’était pas prét a passer le permis. Cela a été difficile moralement
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pour lui, mais il a été accompagné dans cet évenement par ses proches et 'équipe éducative.
Il conduit aujourd’hui le tracteur de son pére, ce qui représente une sorte d’apprentissage en
dehors de la route et a vitesse restreinte. Peut-étre un jour sera-t-il prét a retourner sur la
route, peut-étre pas. C’est a lui d’en décider et a personne d’autre.
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2. Elaboration du projet personnalisé

=» Co-construire, avec la personne présentant un TDI et sa famille, si la personne le souhaite, son
projet personnalisé en tenant compte des domaines de fonctionnement et :

e de ses caractéristigues personnelles :

- les étapes de développement au moment de la réalisation et de la réactualisation du projet
(enfance, adolescence, age adulte, vieillesse, etc.),

- ses compétences, potentialités, attentes, souhaits, intéréts, croyances, culture, etc.,
- ses valeurs et ses préférences,
- ses besoins,
- sa maniére d’exprimer ses demandes et refus,
- sa maniére de comprendre ce qui se passe, ce qui est demandé et/ou attendu d’elle,
- son état de santé du moment (si nécessaire, reculer la réalisation du projet personnalisé),
- etc. ;
e des caractéristiques environnementales :

- ses relations sociales et familiales (implication de la famille selon le souhait de la
personne),

- son mode d’habitat et son cadre de vie (ex. : matériel),
- le lieu de vie de la personne par rapport a sa famille (distance a parcourir, etc.),
- etc.

Ce volet du projet personnalisé est a élaborer en lien avec les volets consacrés aux autres
domaines fonctionnels : communication/habiletés sociales, cognition/apprentissages,
littératie/numeératie et sensorialité/motricité.

=» Expliquer a la personne la démarche d’élaboration de son projet personnalisé et ce que cela
implique pour elle, comme :

e les informations recueillies ;

¢ les objectifs définis au sein du projet ;
o les différentes étapes nécessaires ;

o etc.

=» S’appuyer sur les temps d’élaboration du projet personnalisé pour créer des occasions et
permettre a la personne de s’autodéterminer. Par exemple, proposer a la personne d’organiser
et/ou d’animer tout ou partie des réunions concernant son projet et de participer a la rédaction
des comptes-rendus et synthéses qui figureront dans ce document. Prendre en compte les
temps de préparation et d’accompagnement de la personne qui sont indispensables pour
réussir & mettre en place cette démarche.

=» Actualiser le projet personnalisé de la personne présentant un TDI, selon les objectifs fixés au
départ et en s’appuyant sur I'évolution de ses aspirations, les apprentissages réalisés, les
réussites y compris trés partielles. Toujours tenir compte de sa motivation et de ses intéréts.
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=» Pour respecter ce que la personne souhaite faire dans sa vie, veiller a ce que les propositions
d’accompagnement ne se limitent pas uniguement aux moyens internes dont dispose la
structure. En cas de difficultés/manque de ressources internes, s’appuyer sur les possibilités
du territoire (cf. partie sur I'organisation de la structure).

= Par exemple, si la personne souhaite travailler, il est important de pouvoir lui présenter les
employeurs qui recrutent, a proximité de son lieu de vie.

Point de vigilance sur le projet personnalisé

Le projet personnalisé témoigne explicitement de la prise en compte des attentes de la per-
sonne et englobe la question de l'individualisation. Il peut inclure différents volets plus spéci-
fiques dont il organise l'articulation (volet communication et habiletés sociales, cognition et
apprentissages, soins, etc.). Son contenu ne se substitue pas a I'expression directe et spon-
tanée des préférences et des choix des personnes, au quotidien, ainsi qu’a I'écoute continue
de la part des professionnels. Le projet personnalisé est actualisé régulierement en fonction
de I'évolution des souhaits et besoins de la personne accompagnée ou des changements
dans son environnement.
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3. Autodétermination et apprentissages

Comme dit précédemment, I'autodétermination n’est pas innée. Elle nécessite un accompagnement
et un apprentissage sur ses caractéristiques et sur son application dans la vie quotidienne de la
personne présentant un TDI.

Préalables sur les objectifs d’autodétermination

Mettre en place des apprentissages en lien avec l'autodétermination suppose pour les
professionnels de maitriser correctement les principes de I'autodétermination.

Il convient de bien distinguer ce qui reléve des ambitions et des projections des
professionnels, et le cas échéant de sa famille, sur la personne et de ce qui reléve des
souhaits de la personne pour elle-méme.

Il ne s’agit pas de rechercher a tout prix la réussite et I'alignement sur une norme ou un
modéle. Ce qui importe, c’est la préparation de I'environnement pour permettre a la personne
d’expérimenter ce gu’elle souhaite mettre en ceuvre et de changer d’avis. Il est indispensable
de réellement tenir compte des souhaits de la personne.

Les apprentissages sont a envisager et a organiser selon les caractéristiques de
'autodétermination et a tout age (cf. annexe 2).

=» Dans le cas ou l'autodétermination n’a jamais été abordée avec une personne présentant un
TDI, organiser un premier échange avec elle, lui expliquant ce qu’est 'autodétermination, ce
gue cela implique pour elle, notamment en termes de droits, d’objectifs de vie, etc.

=» Pour encourager 'autodétermination de la personne présentant un TDI, rechercher des leviers
permettant la valorisation de son potentiel, le développement de I'estime de soi et de la
confiance en soi.

= En amont de la mise en place des apprentissages pour la personne présentant un TDI, tenir
compte :

de son projet personnalisé co-construit et du recueil de ses attentes ainsi que de celles de
sa famille ;

de son environnement ;

de son mode de communication ;

de son état du moment ;

de sa compréhension des enjeux et impacts sur sa vie, des choix proposés ;

de sa capacité a s’exprimer et a mettre en ceuvre ses compétences dans les différents
domaines de vie ;

etc.

=» Comme pour les apprentissages en général, construire ceux liés a I'autodétermination en étant
attentif & motiver la personne présentant un TDI au travers :

de leur contenu et la personnalisation de ce contenu (culture, goQts personnels, etc.) ;

de leur durée et du rythme demandé (augmentation progressive de la durée des
apprentissages) ;
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e du niveau demandé (alternance de taches difficiles et faciles) ;
e etc.

Autodétermination et théorie de la motivation

Deci et Ryan'! (2002) ont développé une théorie selon laquelle il existe différents types de
motivations (allant de I'amotivation a la motivation intrinseque, de la moins a la plus
autodéterminée). L'idéal est la motivation intrinseque, mais comme le montre 'exemple, il est
possible de passer par d’autres motivations — extrinséques — pour arriver a une motivation
autodéterminée.

Mon autodéterminée +— Seuil d'autodétermination Autodétermination
- +
-1 [ | I I | _
Amotivation Régulation Régulation Régulation Régulation Motivation
externs introjectée identifiée intégrée intrinséque

~_ N1/ 7
| S~ N Y T |

Me s'engage pas S'engage dans les taches proposées S'engage et est demandeur
- Pour une - Par culpabilité | - Par utilité - En adéquation - Par plaisir
récompense - Pour atteindre | avec ses valeurs d'apprendre
- Par peur de un but - Par envie
sancticn

La motivation intrinséque est inhérente a une activité réalisée, a l'intérét, la satisfaction et le
plaisir que la personne peut en retirer.

La motivation extrinséque dépend davantage de facteurs externes tels que 'accompagnant
avec qui une activité est réalisée, les obligations, les récompenses, etc., qui en découlent.
Enfin, 'amotivation signifie que la personne ne fait pas le lien entre I'action entreprise et le
résultat obtenu de cette action.

Généralement, la motivation est multidimensionnelle et peut étre animée simultanément par
une combinaison de motivations intrinséque et extrinséque.

Les zones proximales de développement

=» Adapter les apprentissages a I'évolution des compétences de la personne présentant un TDI
en matiére d’autodétermination. Au fur et a mesure de I'avancée dans son accompagnement,
permettre a la personne de développer son autodétermination en lui proposant des opportunités
d’autodétermination tout en étant vigilant & se situer en zone proximale de développement (cf.
définition ci-dessous).

11 Ryan, R.M., & Deci, E.L. (2002). Overview of self-determination theory: an organismic dialectical perspective. In E. L., Deci & M.
R., Ryan (Eds.), Handbook of self-determination research, Rochester, University of Rochester Press, 3-33.
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Les zones proximales de développement!? (Vygotsky, 1985)

Le concept de zone proximale de développement (ZPD) est un concept issu de la psychologie
du développement, mais qui est valable pour tout type d’apprentissage et quel que soit I'age
de la personne.

La ZPD se définit comme la différence entre ce que la personne en apprentissage peut
réaliser seule et ce qu’elle peut réaliser avec I'aide d’'une autre personne ou de personnes
plus avancées. Elle se situe entre la zone d’autonomie ou la personne parvient a faire
I'exercice par elle-méme et la zone de rupture ou la personne est dépassée par la tache qui
lui est impartie.

La ZPD correspond a la différence entre le niveau de développement actuel, tel gu’on pourrait
le déterminer par les capacités de la personne a résoudre seule des problémes, et le niveau
de développement potentiel, tel qu’on pourrait le déterminer a travers la résolution de
probleme par cette personne, lorsqu’elle est aidée par des personnes ou collabore avec des
pairs initiés.

Ce que je ne peux pas faire,
méme sije suisaidé.

BN

La notion de zone proximale de développement peut étre rattachée a la notion
d’émergences®®. Ces derniéres correspondent a des compétences qui ne sont pas encore
bien établies, pas encore observées dans tous les contextes ou pas encore completement
réalisées. Elles ne doivent pas étre considérées comme des échecs de la part de la personne,
mais comme des compétences qu’il va falloir renforcer et soutenir tout au long de la vie. Le
plus souvent, elles sont identifiées par certains outils d’évaluation qui classent les résultats
en trois catégories : réussi, échoué ou en émergence. Chez I'enfant, les réussites et/ou
émergences permettent également de donner des « ages de développement » qui replacent
'enfant et ses compétences par rapport aux compétences des enfants au développement

typique.

[llustration sur les différents stades de zone proximale

Une personne présentant un TDI rencontre des difficultés pour faire le geste de la pince avec
son pouce et son index, ce qui complique, entre autres, les repas. Elle n’arrive pas a tenir et
donc a découper seule sa nourriture, ce qui fait qu’elle a besoin d’un tiers pour l'aider a
maintenir son couteau et a découper. Il est possible de faire différents exercices qui

12 | 'Hermitte, R. (1987). Vygotski, Pensée et langage, P. 1985, Editions Sociales. L’information grammaticale, 32(1), 44-46.
13 TTAP PROGRAMME Profil d’évaluation de la transition vers la vie adulte — TEACCH. Gary B MESIBOV ; John B THOMAS ; S.
Michael CHAPMAN ; Eric SCHOPLER. Grasse : AFD Editions, 2017.
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permettent a la personne de travailler et tenir le geste de la pince de plus en plus longtemps.
Cela lui permet de couper seule sa nourriture et d’étre de plus en plus autonome. Il s’agit la
de différents stades de zones proximales de développement.

=» Favoriser le « faire avec » et non le « faire pour » en associant la personne aux décisions la
concernant, en la laissant agir par la suite et, en fonction de ce qu’elle a acquis, adapter
progressivement son accompagnement et les précautions mises en place.

[llustration

Un jeune souhaite aller a la piscine le samedi. L’équipe accompagnante étant restreinte le
weekend, personne ne peut I'accompagner. Un éducateur prend alors l'initiative de faire les
recherches pour un transport adapté et les piscines a proximité. L’éducateur parvient a
trouver un cours et y inscrit le jeune. Bien que la demande initiale soit satisfaite,
'autodétermination n’est pas travaillée ici puisque la personne n’a pas été partie prenante du
processus lui permettant d’atteindre son objectif.

=» Selon les compétences de la personne, lui permettre d’agir de maniere autonome pour gu’elle
se fasse sa propre expérience. Echanger avec elle sur son ressenti et sur son sentiment d’y
étre arrivée ou non. La personne pourra progressivement se reconnaitre des compétences et
des ressources personnelles.

Point de vigilance sur la notion de sécurité

Dans le cadre de 'accompagnement, la structure et les professionnels ont une responsabilité
vis-a-vis de la sécurité * de la personne, notamment dans les aménagements
environnementaux. Or, pour étre cohérent avec I'autodétermination, la personne doit étre
accompagnée pour apprendre a assurer elle-méme sa sécurité. Cela suppose de lui
expliquer les risques existants, selon les principes de la dignité du risque et de l'aider a
acquérir les compétences nécessaires (cf. annexe 3).

=» Expliquer a la personne la signification de l'influence indue que ses accompagnants peuvent
avoir envers elle, faire en sorte de I'encourager a penser par elle-méme, pour elle-méme et lui
permettre d’affirmer ce qu’elle souhaite réellement répondre. La sensibiliser a I'importance du
respect de ses choix et a la vigilance de ses accompagnants a ne pas influencer ses décisions.
Par exemple, organiser des jeux de réles pour aider la personne a comprendre ce qu’est
linfluence indue.

14 Article 311-3 du Code de I'action sociale et des familles.
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L’influence indue : définition

L'influence indue?® correspond a la situation d’une personne influencant le libre arbitre de
quelqu’un d’autre en utilisant sa position et son autorité, que cette influence soit délibérée ou
non.

L’autodétermination réfere a la gouvernance de sa vie sans influence externe indue
(Wehmeyer, 1999), c’est-a-dire a la capacité d’étre maitre d’ceuvre de sa vie.

L’influence fait partie des relations sociales. Elle pose un probléme lorsqu’elle est indue et
que la personne perd sa liberté de faire des choix et de les exprimer. Les professionnels
peuvent exercer cette influence a I'égard des personnes présentant un TDI involontairement
en utilisant leur position. En conséquence, les personnes en viennent a prendre une décision
gui ne correspond pas a leur choix initial. Lorsque I'influence s’apparente a de la manipulation
(volontaire ou involontaire), elle devient alors une menace au développement et a
I'expression de 'autodétermination.

Témoignage sur I'influence indue

« Un jeune homme souhaite passer son permis de conduire, ses parents s’y opposent
expliquant gu’il est effrayé en voiture, il est donc trop dangereux (pour lui et les autres) de le
placer derriere le volant. Le jeune se montre insistant et ses accompagnants font un essai de
conduite sur un parking vide. Il s’avére qu’il n’a peur en voiture que lorsque son pére conduit
car ils ont eu un accident quelques années auparavant. Les parents ont présupposé
incapacité de leur jeune, basée sur leurs expériences. Grace a l'essai, tous ont pu
comprendre que le jeune était en capacité de passer son permis de conduire. »

= Adapter 'accompagnement a l'autodétermination en fonction des risques que cela implique
pour la personne présentant un TDI. Etre vigilant & ne pas tout le temps la surprotéger. Lui
permettre d’essayer de nouvelles choses, de réussir, de faire des erreurs, de changer d’avis et
de faire des retours en arriére pour recommencer et progresser. Prévoir, si besoin, des zones
de confort, de confiance et de repos. Ce processus fait partie de I'apprentissage et permet a la
personne de s’autodéterminer progressivement (cf. annexe 2).

lllustration : cas de la consommation de cigarettes

Si cette pratique n’est pas recommandée pour rester en bonne santé, fumer peut représenter,
pour certaines personnes, un moyen de se sociabiliser, de se faire des amis. Dans ce cas,
est-ce qu’il est opportun d’interdire a la personne de fumer alors qu’elle juge que cela
améliore sa sociabilisation et sa qualité de vie ? Cest la tout I'enjeu du dosage (entre
surprotection et laxisme) de 'accompagnement a I'autodétermination de la personne.

15 Wehmeyer, M. L. (1999). A functional model of self-determination: Describing development and implementing instruction. Focus
on autism and other developmental disabilities, 14(1), 53-61.
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4. Autodeétermination et leviers d’ajustement

L’environnement, a travers, notamment, la gestion du temps et des déplacements, constitue une
variable importante d’ajustement permettant a la personne de s’autodéterminer. Cette derniere doit
étre suffisamment préparée et accompagnée pour pouvoir évoluer dans tout type d’environnement.

4.1. Environnement

=» Proposer un environnement stimulant qui offre une diversité d’activités aux personnes
présentant un TDI. Ces découvertes permettent aux personnes d’identifier ce qu’elles aiment
ou non, ce qu’elles préférent, les aident & mieux se connaitre et donc a faire des choix et prendre
des décisions pour leur vie.

Témoignage de professionnels

« L’établissement dans lequel je travaille en tant qu’éducateur a pris l'initiative d’organiser
une activité de menuiserie, encadrée par un menuisier avec des personnes présentant un
TDI. Initialement, les personnes n’avaient pas formulé le souhait particulier de réaliser de la
menuiserie car elles n’en avaient jamais entendu parler. Elles ont quand méme souhaité
participer a cette activité qui a été suivie d’'une évaluation portant sur leur appréciation de
I'activité, les progres réalisés, etc. Par la suite, en fonction de leurs retours et a leur demande,
les personnes ont pu faire le choix de continuer ou d’arréter cette activité et méme d’étre
orientées vers un ESAT proposant ce type d’activité/emploi. L’engouement suscité par cette
activité nous a donné envie de continuer dans ce sens et de proposer d’autres activités
nouvelles aux personnes. Cela leur a permis de découvrir des choses pour ensuite pouvoir
faire des choix d’activités. »

=» Pour toute nouvelle activité, réaliser une présentation de I'ensemble des composantes de
I'environnement, des spécificités possibles (ex. : bruit, odeurs, etc.) et du cadre de I'activité pour
gue la personne puisse se représenter I'activité/'emploi et faire des choix. Par exemple, pour
une activité escalade ou poney, prévoir une présentation du lieu en se rendant sur place, du
matériel, des taches a effectuer, des précautions a prendre, des personnes présentes, etc.

=» Favoriser l'accessibilité des activités grace a des documents en facile a lire et a comprendre,
en utilisant des pictos ou des moyens relevant de la communication alternative et augmentée,
et 'usage de nouvelles technologies telles que les ordinateurs, tablettes, smartphones, internet,
contacteurs, commande oculaire.

=» Donner la possibilité a la personne de mettre en application ses apprentissages, notamment au
travers de :

e jeux de réle, jeux de sociéteé, etc. ;

e activités professionnelles, occupationnelles ;

e apprentissage avec le professionnel, mise en pratique en groupe ;
e eftc.

=» Faire en sorte que les apprentissages qui visent a développer l'autodétermination soient
transférables dans la vie quotidienne de la personne pour gu’elle puisse les mettre en
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application dans les différents environnements dans lesquels elle évolue. Donner des
explications accompagnées de supports adaptés si besoin. Ces actions peuvent étre variées,
allant du choix du parfum d’un yaourt a I'action de s’inscrire a une activité ou sur les listes
électorales.

4.2. Gestion du temps et des déplacements?®

=» En lien avec les différents domaines de fonctionnement (ex. : cognition, littératie et numératie?’,
motricité), travailler les différentes dimensions nécessaires aux déplacements, telles que :

savoir élaborer des représentations spatiales des lieux ;

savoir se repérer dans le temps ;

utiliser les transports ;

interagir de maniére appropriée avec les autres usagers ;

savoir solliciter une aide par une personne tierce en cas de difficultés ;
s’adapter aux imprévus survenant au cours des déplacements.

=» Lors des apprentissages spécifiques aux déplacements et a la gestion du temps, s’interroger
notamment sur :

les prérequis ou compétences nécessaires pour développer I'autonomie de la personne en
termes de flexibilité, gestion des difficultés, etc. ;

les ressources, les outils ou les stratégies mobilisées par les personnes (ex. : points de
repére dans I'environnement, outils numériques, nouvelles technologies, etc.) et I'appui des
professionnels pour soutenir I'apprentissage ;

les obstacles relevant de la personne et de I'environnement.

=» Penser les apprentissages de maniéere fonctionnelle. Par exemple, I'apprentissage de I'heure
n’équivaut pas a I'apprentissage de la notion de durée qui est indispensable pour s’organiser
de maniére autonome et pour anticiper les différentes taches a accomplir. Il est donc important
de penser aux différents types d’apprentissages.

=» Dans le cadre de 'accompagnement a l'autodétermination, travailler la gestion du temps en :

élaborant des programmes d’intervention, en équipe pluridisciplinaire, avec I'appui d'un
ergothérapeute, d’'un orthophoniste et d'un psychomotricien, pour analyser ce type
d’activités ;

proposant des stimulations grace a des méthodes et outils (tablettes, nouvelles
technologies) ;

donnant a la personne des moyens de repérer les événements au cours de la journée
(planning quotidien, agenda, etc.) ;

etc.

=» Lors des apprentissages, structurer le temps et I'espace. Veiller a la personnalisation des
emplois du temps et a mettre en place une régularité dans I'emploi du temps de la personne

16 Des éléments spécifiques au repérage dans le temps et dans I'espace sont reportés dans le livret cognition/apprentissages.
17 La littératie et la numératie sont définies dans le livret dédié a ces thématiques.
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présentant un TDI (ex. : time-timer, supports d’activités identifiés, emploi du temps séquencé,
pense-béte illustré et personnalisé, etc.). Cela favorisera la mise en place de repéres et le
développement de 'autonomie de la personne.

S’appuyer, si cela est possible, sur les nouvelles technologies (ex.: GPS, environnements
virtuels) pour permettre aux personnes présentant un TDI de mémoriser la nature et la position
de points de repére fixes présents dans I'environnement. Exemple : position d’un arrét de bus
sur un plan, un GPS, etc.
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5. Mise en pratique de "autodéetermination

L’accompagnement a l'autodétermination doit permettre chez la personne présentant un TDI la
possibilité d’avancer et d’évoluer dans sa vie selon ses valeurs et ses choix. Cela passe, entre autres,
par sa place au sein de la société, notamment en termes d’inclusion et de citoyenneté.

5.1. Participation sociale et inclusion sociale

=» Proposer a la personne présentant un TDI un accompagnement personnalisé au
développement de son inclusion sociale en linformant de ses droits et en organisant
régulierement des échanges avec elle pour recueillir son avis et avoir son ressenti.

=» Proposer a la personne des activités et des apprentissages liés au développement de son
inclusion sociale visant a :

prévoir des moments de convivialité, créer du partage, des liens et des amitiés ;
acquérir une meilleure estime de soi ;

élargir ses liens sociaux ;

lui faire comprendre ce qui est important dans la réussite des relations sociales ;
avoir un sentiment de confiance en soi et le pouvoir de s’autodéterminer.

=» Pour informer la personne et faciliter sa prise de décision :

rendre les différentes informations accessibles en adaptant les supports (ex. : transcription
en facile a lire et & comprendre, langage adapté, cahier personnalisé de pictos, albums
photo, clip vidéo, etc.) ;

la consulter sur les événements qui la concernent ou qui se déroulent autour d’elle (ex. :
accompagnement spécifique, activités personnelles ou collectives, etc.).

L’inclusion sociale

La Convention*® relative aux droits des personnes handicapées (2016) indique dans
l'article 19 « Autonomie de vie et inclusion dans la société » les mesures efficaces pour
faciliter aux personnes handicapées la pleine jouissance de ce droit ainsi que leur pleine
intégration et participation a la société, notamment en veillant a ce que :

a) les personnes handicapées aient la possibilité de choisir, sur la base de I'égalité avec les
autres, leur lieu de résidence et ou et avec qui elles vont vivre et qu’elles ne soient pas
obligées de vivre dans un milieu de vie particulier ;

b) les personnes handicapées aient accés a une gamme de services a domicile ou en
établissement et autres services sociaux d’accompagnement, y compris l'aide personnelle
nécessaire pour leur permettre de vivre dans la société et de s’y insérer et pour empécher
gu’elles ne soient isolées ou victimes de ségrégation ;

c) les services et équipements sociaux destinés a la population générale soient mis a la
disposition des personnes handicapées, sur la base de I'égalité avec les autres, et soient
adaptés a leurs besoins.

18 https://www.ohchr.org/fr/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-persons-disabilities
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Dans le secteur du handicap, « I'inclusion est caractérisée par la recherche des potentialités
et des besoins des personnes et vise I'adaptation de I'environnement et la participation des
différents acteurs »°,

=» Travailler et soutenir linclusion des personnes présentant un TDI en développant leurs
habiletés sociales et communicatives par la participation a :

e des activités proposées par les équipements socioculturels (cuisine, musique, théatre, gym,
etc.) et sportifs permettant de mettre en lien des personnes présentant un TDI et des
personnes sans handicap repéré ;

e des activités dans des environnements différents : rencontre avec des animaux, travail avec
des fermes, séjours extérieurs, etc. ;

e des dispositifs préparant les jeunes adultes a 'emploi et & la formation continue ;

e des échanges avec d'autres ESSMS (par exemple : programmes intergénérationnels en
EHPAD, etc.).

=» Accompagner la personne, si elle le souhaite, dans des démarches pour effectuer certaines
activités (inscription administrative, achat d’équipement, trajet, etc.).

=» Favoriser le développement des liens sociaux avec d’autres personnes pour permettre aux
personnes présentant un TDI de se sentir moins seules, de prendre confiance en elles, d’avoir
des interactions sociales, d’avoir un sentiment d’appartenance a un groupe et d’élargir
progressivement leur cercle social. Par exemple : des pairs aidants?°, des collegues, des
personnes sans difficulté particuliére, le voisinage, etc. Ces liens peuvent, notamment, se
développer grace aux réseaux sociaux.

=» Dans le cadre des interactions avec les autres, expliquer a la personne présentant un TDI les
conséquences d'une prise de décision (ex.: chaque choix a des conséquences, un choix
entraine un renoncement, la tenue d’'un engagement, etc.).

=» Travalller et collaborer avec des acteurs du milieu ordinaire pour les sensibiliser aux questions
du handicap, aux droits fondamentaux des personnes et a leur mise en ceuvre (ex. : agents de
mairie, commerc¢ants, centres de loisirs, lieux de culture, clubs sportifs, écoles, etc.). Cette
sensibilisation peut étre assurée par les personnes elles-mémes sur I'adaptation de documents
administratifs, par exemple.

19 Bougquet B., L'inclusion, approche socio-sémantique, Erés, Vie sociale n° 11, 2015.

20 | a pair-aidance repose sur I'idée qu’une personne présentant une situation particuliére développe un « savoir expérientiel », une
« expertise d’'usage », c’est-a-dire un ensemble de compétences techniques 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. Source : : Guide sur la pair-aidance dans les
établissements et services accompagnant des personnes en situation de handicap (FEHAP).

HAS « L’accompagnement de la personne présentant un trouble du développement intellectuel ¢ juillet 2022 23



Les réseaux sociaux

=» Avant toute utilisation de multimédias, sensibiliser/former la personne a l'usage des supports
(navigateurs, plateformes, etc.) et l'informer des modalités d’accessibilité existantes (sous-
titres, voix off, etc.).

=» Présenter a la personne les avantages/bénéfices/apports de I'utilisation des réseaux sociaux :
e créer, améliorer ou développer un réseau social ;
o améliorer l'intelligibilité de sa parole (ex. : grace a un travail avec un logiciel vocal) ;
o effectuer plus d’activités de maniére indépendante ;
e etc.

=» Présenter a la personne les risques dans l'utilisation des réseaux sociaux :
e Les attitudes négatives, le risque d’addiction ;
e les comportements discriminatoires pouvant générer un sentiment de non-appartenance,
d’exclusion ;
e lesrisques d’abus et d’emprise (argent a envoyer, sites extrémistes, etc.) ;
e etc.

5.2. Citoyenneté

Citoyenneté : définition

Situation positive créée par la pleine reconnaissance aux personnes de leur statut de citoyen.
Le citoyen dispose, dans une communauté politique donnée, de tous ses droits civils et
politiques?.

D’une fagon générale, la notion de citoyenneté renvoie a I'appartenance a la Nation, a I'acces
ala Cité. En ce sens, la citoyenneté repose sur trois piliers, devise de la République francaise,
« Liberté, Egalité, Fraternité ». On peut donc définir la citoyenneté comme la capacité a jouer
un réle dans la société. Cette capacité suppose des droits.

La définition est indissociable de son envers : comportement qui permet aux autres de jouer
leur réle dans la société, lequel suppose la capacité de reconnaitre et faire reconnaitre les
droits des autres. La citoyenneté, c’est pour chacun la capacité d’accés a ses droits, et pour
les autres la capacité de lui en assurer les moyens en le reconnaissant comme son égal?2.

Finalement, la citoyenneté reprend les caractéristiques de I'autodétermination.

=» Accompagner I'exercice de la citoyenneté de la personne présentant un TDI en lui expliquant
ce que cela signifie et ses applications possibles :

autour de questions de société (écogestes, racisme, etc.) ;

les lois et reglements auxquels elle est soumise au méme titre que les autres citoyens ;

I'inscription sur les listes électorales et le droit de vote qui en découle ;

les dispositions juridiques visant a la protéger si nécessaire ;

2 Dictionnaire Larousse.
22 ADAPT : texte fondateur : la citoyenneté des personnes handicapées selon 'ADAPT, 2013.
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e I'engagement associatif, syndicaliste et politique ;
e eftc.

= Echanger avec les personnes présentant un TDI sur la possibilité, si elles sont intéressées, de
participer a des instances de décision dans la société, comme étre €élu, assister aux conseils

municipaux, etc. Les accompagner dans leur démarche.

5.3. Avancée en age et retraite

=» Lors de 'avancée en age de la personne présentant un TDI, adapter son accompagnement a

I'évolution de ses besoins, préférences et choix tout en lui permettant de vivre de nouvelles
expériences?. Par exemple, discuter de son mode d’hébergement, de la possibilité de continuer

ou non ses activités et ses hobbies si elle le souhaite.

=» Accompagner la personne présentant un TDI au moment du passage a la retraite sur les
changements que cette transition peut impliquer, dont un éventuel changement du lieu de vie.
Pour cela, échanger avec elle et lI'informer de ce que cette transition implique dans sa vie

personnelle afin qu’elle en comprenne pleinement le sens.

=» Permettre a la personne présentant un TDI retraitée d’étre pleinement actrice de son départ en

retraite en recueillant ses souhaits, ressentis et choix (ex. : moment du départ en retraite).

=» Continuer a accompagner la personne avec TDI dans le développement de ses compétences
en autodétermination a 'dge adulte et lors de son avancée en age, y compris apres la retraite.

= Permettre a la personne présentant un TDI de faire des choix, notamment sur les questions

fondamentales, telles que les soins de fin de vie et la rédaction des directives anticipées.

23 ANESM ; L'adaptation de l'intervention auprés des personnes handicapées vieillissantes ; Saint-Denis La Plaine ; 2015.
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6. Organisation de la structure

6.1. Réflexion et inscription de I’autodétermination au sein de la

structure

=» Inscrire les réflexions et les actions & mener en matiére d’autodétermination dans le projet de

la structure/du service et le plan de formation qui en découle (ex. : pair-aidance, transcription
des documents en FALC, etc.). Les partager au sein de la structure et les évaluer régulierement.

Définir des objectifs de développement des compétences d’autodétermination en équipe
pluridisciplinaire, en associant les personnes présentant un TDI et leurs familles.

Dans le cadre de 'organisation institutionnelle et du développement de I'autodétermination des
personnes, réfléchir a la souplesse qui peut étre accordée pour répondre, au mieux et de
maniere personnalisée, aux besoins et préférences des personnes présentant un TDI (ex. :
adaptation des heures de repas ou de coucher selon la fatigabilité ou I'anxiété de la personne).

Impliquer I'ensemble de I'équipe professionnelle aux grandes étapes d’élaboration de politiques
inclusives a destination des personnes présentant un TDI. Par exemple, la participation a la
rédaction d’'un plaidoyer ou d’un livre blanc.

Sécuriser les professionnels en menant une réflexion et un travail en équipe pluridisciplinaire,
impliguant I'ensemble de la chaine hiérarchique, sur 'accompagnement des personnes
présentant un TDI a I'autodétermination?.

Réfléchir, en équipe pluridisciplinaire (incluant tous les niveaux hiérarchiques), au rapport
bénéfices/risques concernant 'accompagnement a 'autodétermination proposé aux personnes
présentant un TDI. Cela passe notamment par le fait de laisser la personne oser faire les
choses, prendre certains risques, tout en veillant a sa sécurité.

Témoignage de professionnels

« Les gestionnaires ont appris a gérer les risques et les équipes y sont « formatées » depuis
longtemps. Cette nouvelle maniére de travailler et le fait d’aller vers l'autodétermination
peuvent étre anxiogénes pour les professionnels. La gestion des risques ne doit pas étre
sous la responsabilité unique des professionnels de terrain. »

Témoignage de familles

« |l faut oser prendre des risques. Si I'on fait tout & la place de la personne, il n’y a aucune
autonomie. Il est important de se poser les questions suivantes :

quel est le risque d’essayer ? Peut-étre d’échouer. »

« Quel est le risque de changer de tactique, de méthodologie ? Il ne faut pas avoir peur de
changer la maniéere de faire quand ce qui est proposé ne fonctionne pas. »

24 Sarrazin, 2020.
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« Lorsqu’une intervention fonctionne au domicile familial, pourquoi ne pas essayer de
reproduire le méme écosystéme au sein de la structure ? »

6.2. Participation des personnes présentant un TDI aux instances
décisionnaires

=» Informer les personnes concernées et leur famille de la possibilité, si elles le souhaitent, de
participer aux instances de consultation de la structure (ex. : conseil de la vie sociale — CVS)
ou a des échanges sur des thémes spécifiques (ex.: élaboration du réglement de
fonctionnement, commission des menus). Ces espaces constituent des leviers pour la prise en
compte et le développement de I'autodétermination.

=» Expliquer aux personnes présentant un TDI, avec des moyens adaptés, le r6le du CVS et
organiser une activité pour permettre aux représentants des usagers de jouer pleinement leur
réle dans cette instance (compréhension des compétences du CVS, préparation des ordres du
jour, consultation des mandants, prise de parole, régulation des débats, etc.).

[llustration sur la participation aux instances de décision

A. a été élu et fait actuellement partie du conseil d’administration de l'association qui
'accompagne. Un jour, en sortant d’'un conseil d’administration portant sur les comptes
administratifs, A. exprime un sentiment de satisfaction : « Qu’est-ce que je suis content d’étre
l& ! Je ne suis plus le méme homme ! Je me sens plus un humain a part entiere ! »

=» Informer les personnes présentant un TDI sur la possibilité, si elles le souhaitent, de participer
a des instances associatives (ex.: conseils d’administration) et décisionnaires (ex.:
commissions de la maison départementale des personnes handicapées — MDPH). Prévoir
'accompagnement nécessaire (ex.: formation, préparation des séances) pour que les
personnes puissent avoir une place a part entiére dans ces instances.

6.3. Sensibilisation et formation des professionnels et des familles

=» Proposer des formations a I'autodétermination, incluant notamment :
¢ les valeurs que ce type d’accompagnement nécessite ;
e un travail sur I'environnement ;
e des mises en pratique ;
e un changement des postures professionnelles ;
e une analyse des pratiques spécifiques a I'autodétermination ;
e efc.

=» Rechercher I'équilibre adéquat entre soutien (besoin d’encadrement et d’accompagnement) et
liberté (autonomie) pour permettre a la personne de développer ses capacités
d’autodétermination. En effet, un accompagnement trop important, soutenu ou une absence
d’accompagnement peuvent réduire les occasions d’autodétermination.
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= Etre attentif & l'influence indue qui peut étre exercée auprés des personnes présentant un TDI
sans en avoir pleinement conscience. Si ce type de situation est identifiée, en discuter en équipe
et le verbaliser a la personne, pour ensuite réadapter 'accompagnement.

= Impliquer I'ensemble des professionnels qui interviennent auprés de la personne (ex.:
personnel administratif, de restauration, d’entretien, etc.) pour que chacun soit informé des
envies, intéréts, etc., des personnes.

= Mener une réflexion en équipe sur I'évolution des pratiques professionnelles nécessaires a
'accompagnement a 'autodétermination des personnes présentant un TDI, notamment sur :

e le changement de posture professionnelle et de passer du « faire pour » au « faire avec » ;

e ladaptation progressive de 'accompagnement, de la protection et de la surveillance de la
personne présentant un TDI ;

e la conviction et I'enthousiasme a I'égard de 'accompagnement réalisé ;
e les savoir-faire et savoir-étre ;
e etc.

=» Si la famille le souhaite, échanger avec elle sur le développement de l'autodétermination de
son proche. Cet accompagnement peut notamment concerner les différentes dimensions
énoncées ci-dessus, dans le cadre des réflexions en équipe.

= Si la famille n'est pas d’accord avec certains objectifs ou apprentissages liés a
I'autodétermination, lui proposer des temps d’échange pour expliquer en quoi cela consiste et
essayer de trouver un accord sur la suite de 'accompagnement de la personne présentant un
TDI.

=» Organiser des temps d’échange pour permettre aux professionnels et aux familles de partager
leur expérience, leurs pratiques et les freins rencontrés en matiére d’autodétermination afin
d’identifier les pratiques qui fonctionnent bien et de réfléchir a leur développement. Il s’agit
également de mettre en commun les pratiques pour assurer une cohérence et une continuité
de 'accompagnement de chaque personne. Uniformiser ces pratiques sentre professionnels et
familles pour chaque personne accompagnée individuellement.

=» Mener une réflexion sur l'organisation des échanges entre professionnels a propos de la
personne concernée. Limiter les échanges entre professionnels au strict nécessaire lorsque la
personne n’'est pas présente. En cas d’'impossibilité pour la personne de participer a ces
échanges, linformer de la tenue de ces échanges et des effets attendus sur son
accompagnement. Dans tous les cas, lui rapporter ce qui a été dit et en échanger avec elle.

=» Proposer a la personne présentant un TDI de participer aux échanges la concernant, avec les
accompagnants. Pour cela, il est important de rendre ces moments accessibles en adaptant
'organisation de ces échanges, en mettant en place des apprentissages, etc., afin que la
personne ne soit pas en situation stressante et qu’elle puisse étre pleinement actrice.

HAS « L’accompagnement de la personne présentant un trouble du développement intellectuel ¢ juillet 2022 28



6.4. Pluridisciplinarité et partenariats

=» Pour un accompagnement a I'autodétermination réussi, établir des collaborations fondées sur
des relations de confiance entre les différents acteurs (la personne, les professionnels, les
familles, les enseignants, les interlocuteurs de droit commun, les personnes participant au
guotidien de la personne accompagnée comme les commercants de proximité, etc.).

=> Etablir des partenariats avec le milieu ordinaire, comme les conseils municipaux, les centres de
loisirs, mais aussi les lieux permettant aux personnes d’expérimenter le lien social, I'aide a
l'autre (ex. : associations culturelles, sportives, réunions de quartier), la prise de décision (ex. :
instances décisionnaires), les commerces, etc.

=» Rechercher des partenariats a mettre en place, comme avec des colléges, des lycées
techniques ou startup qui peuvent travailler sur le développement d’outils innovants utiles pour
les personnes présentant un TDI.

lllustration : partenariat avec des collégiens

Des collégiens ont créé un pilulier automatique pour une personne présentant un TDI qui
avait des difficultés dans la gestion de sa médication. Cette initiative a été tres appréciée
étant donné que la gestion médicamenteuse représentait le dernier obstacle vers une vie en
appartement autonome.

Exemples de critéres de suivi

— Chaque personne présentant un TDI a-t-elle été informée de ses droits et de ses devoirs ?

— Des modalités de présentation de I'autodétermination et de ses composantes aux personnes
présentant un TDI ont-elles été définies ? Si oui, sous quelle forme ?

— Des espaces d’échange et de réflexion sur I'autodétermination ont-ils été mis en place a
destination des personnes, des professionnels et des familles ?

— Les professionnels ont-ils bénéficié d’'une présentation de I'autodétermination et de ses
implications au quotidien ?
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Annexe 1. Le modéle fonctionnel de I’autodétermination?®

Dans le modele fonctionnel de Wehmeyer, 'émergence de 'autodétermination est liée a des facteurs
personnels ou environnementaux. Les facteurs personnels correspondent aux capacités individuelles
en lien avec les situations d’apprentissage, de croyances et de perception. Quant aux facteurs
environnementaux, ils correspondent aux occasions fournies par l'environnement en termes
d’expériences de vie.

Les quatre dimensions essentielles de I'autodétermination découlent de ces facteurs : autonomie,
autorégulation, empowerment psychologique et autoréalisation qui définissent le comportement
déterminé.

Le degré d’autodétermination s’inscrit dans un continuum et évolue dans le temps. Il dépend des
facteurs déterminants et du développement des quatre composantes essentielles.

Développement

Perceptions
Apprentissages => <:> Croyances <:> ¢:

(" e (o . h
Capacité de décidé et d’agir Gestion de so1
N’exclut pas la relation Etablissement des objectifs
d'aide = — | Planification
Exclut la contrainte d”autrui 2 Q Ajustement et adaptabilité

.8 g Autonomie Auto- -

comportementale régulation

[ =\ 7 )
AL 1 """T}'“,"“,'-"'"f Autoréalisation Compréhension de so1
personnel sur les événements psychologique [ R anCence Ao
de sa propre vie

. W W 7

I +———  Autodétermination relative  =—————— ]

25 Focus on autism and other developmental disabilities. Volume 14, number 1. Pages 53-62. 1999.
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Annexe 2. L’autodétermination a chaque age de la vie

A chaque moment de vie, il existe des apprentissages et des interventions spécifiques au
développement?® de I'autodétermination.

— La petite enfance :

proposer des choix ;

refléter des préférences ;

encourager la communication ;

encourager les manifestations d’autonomie (activités de la vie quotidienne, initiative, jeux,
etc.) ;

favoriser le développement d’'un sentiment d’identité (se distinguer des autres, reconnaitre
ses spécificités, etc.).

— L’enfance et 'adolescence :

encourager la prise de décision ;

développer la prise en compte de sa sécurité ;

accroitre la connaissance de soi et la conscience de son impact sur I'entourage ;
apprendre a se fixer des buts, a identifier les actions pour y parvenir et a les réaliser ;
accroitre 'autonomie dans différentes sphéres de la vie.

— La transition de I'adolescence a la vie adulte :

aider a demeurer libre face aux influences ;

guider et encadrer sans brimer et nier ;

favoriser le développement de I'autorégulation (la capacité réflexive) ;
s’assurer de mettre la personne au premier plan de son projet de vie ;

accroitre les connaissances des différentes occasions possibles, et ce, dans différentes
sphéres (résidentielle, professionnelle, loisirs).

— Lavie adulte :

favoriser 'acceés aux différentes ressources de la communauté ;
aider a assumer les conséquences de ses gestes ;

favoriser I'apprentissage découlant de différentes expériences ;
soutenir I'exercice de ses droits fondamentaux ;

accroitre les capacités d’autorégulation.

26 Caouette, 2015.
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Annexe 3. La dignité du risque

La dignité d’un individu se manifeste par son habileté a étre autonome et ceci engendre la prise de
risque. Le fait d’'empécher la prise de risque individuelle affecte nécessairement la dignité. La dignité
du risque repose sur le principe de permettre a un individu la dignité accordée par la prise de risque
ayant comme finalité une amélioration de sa croissance personnelle et de sa qualité de vie (Ibrahim et
Davis 2014, p. 189).

Empécher les personnes présentant un TDI de s’exposer a des risques normaux a un effet délétére
sur leur développement personnel et sur leur dignité, en plus de renforcer la présomption
d'incompétence qui pese déja trop souvent sur elles (Perske, 1972).

Tout le monde apprend grace a un processus d’essais et d’erreurs, en prenant des risques et en
essayant de nouvelles choses avec souvent autant d’erreurs que de succés. Alors, quand une
personne en situation de handicap est protégée, voire surprotégée, c’est sa possibilité d’apprendre qui
lui est refusée et sa dignité qui lui est niée. La prise de risque normale est nécessaire a la croissance
et au développement des personnes. Il est donc nécessaire de savoir la mettre en place dans la
pratique, au sein des institutions (Deegan).
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