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Introduction
Pascal Rupert, président de Grandir Ensemble et Elsa Grangier, journaliste

Choix de vie « Le choix de vie des personnes avec déficience intellectuelle »
Restitution des travaux de | 6UPP Grandir

Déficience Echanges avec la salle

intellectuelle
Table ronde :
A Favoriser une meilleure connaissance réciproque au travers de la formation
Recherche A Un réseau d'animateurs "handicap" pour élargir la palette de choix
A Création d'un dispositif innovant expérimental

Handicap Echanges avec la salle

Propositions Pause
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Echanges avec la salle
Regard g

Conclusions
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« UPP Grandir Ensemble »

Une organisation :
Aun animateur
Aun universitaire
A9 parents

Complexité
de la démarche

Disponibilité

Vécu : rencontres
et convivialité

Un gain de légitimité
et de compétences

3 supports:
AOuvrage ACEPP
(commun aux UPP)
ARésumé
de la recherche
ARapport complet
(180 pages)

Pres de
°ans - 150 réunions

20122017 Plusieurs week-ends de travail

Et de nombreux repas ;-)

Une démarche

Des
collective débats

Une Analyser
eder!ﬂal;'ete Interpréter

Questionnaires / Interviews P r O p O S e r ,




Changer le regard
de la société

Viser
I’épanouissement
de la personne

Quels freins ?

Quelle prise de risque
acceptable ?

lere étape 2éme étape

Grandir ¥ T
La phase exploratoire : nov 2012 7 juin 2013 E'...Szr.'zz.?.‘f._-..

Questionnements Recentrage de la démarche
et constats sur les sujets pertinents

N

Emergence de la notion de

«Choi)_(
de vie»

des personnes avec

\ déficience intellectuelle

= ,/

3eme étape
Formulation d’une

premiére question
en avril 2013

Juin 2013

Le professeur
Charles Gardou
est contacté




L a

Une question précise
amenant une réponse
complexe

Quels obstacles au
choix de vie ?

Potentiels ou limites ?

Catégorisation ou
personnalisation ?

Continuité de parcours
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A partir de septembre 2013
Le professeur Charles Gardou

impulse une méthode de travail
autour de

3 points
\/p \

z Situer
Preciser recharche

. AUn contexte général
la question de recherche J

AUn contexte local
Enquéter

i sur le terrain o o
Al yS L2 LJzZ F GA2Y RQSyYljdzs (S
ADes outils
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Question de recherc e

Des hypotheéses :

tension entre risque
et « choix de vie »

des pratiques
culturelles de
catégorisation
systématique

décisions pour
la personne

absence de
personnalisation,
de souplesse

Finalisées en septembre 2014

En quol le concept de choix de vie
par/pour les personnes en situation
de handicap, particulierement
celles affectées de déficience mentale,
Implique-t-il une reconsidération
des pratiques&’




Recuelllir la parole des personnes

Comment ?

_— \ T~

Questionnaire ? Questionnaire guidé ? Entretien ?

Quel ressenti ? \ / /

S Choi x ddentr e

Quelles frustrations ?

Quels besoins ? Sem _dlrlgés

Quelles attentes ?
Conception d’un 2
guide d’entretien 4 entretiens

17 individuels

Mise en ceuvre 2 entretiens de groupe
des entretiens (un groupe de 5 et un groupe de 2)




Recueli |

Questionnaires

professionnels ...

I'accompagnement du S e C Ifl q u eS
choix de vie dans
les pratiques,
les postures ?

Quelle place Parents Professionnels
du « choix de vie » 48 retours 41 retours

dans les projets
des institutions ?

Quelle place

pour les personnes entre'flens

dans leurs choix ? pour apprOfondlr
Guide d’entretien




M®t hode d

Analyse Analyse
2 o statistique thématique

des enquétés par (quantitative) (qualitative)

questionnaire Parents et professionnels Personnes, parents et professionnels
était volontaire
pour des entretiens

Statistiques sur les
guestions fermées
des questionnaires

/ ~n \
« Choisir sa vie pour Les mémes themes

les personnes » c’est Mots ou expressions pour I'analyse
choisir son lieu rattachés a la notion des données
et son mode de vie de « choix de vie » «parents» et «pros»

a partir de mots clés '\ '\
Pros : 43,4% Parents : Autonomie (26,5%)
Parents : 40,9% Pros : Projet de vie (24,7%)

Tri des données




Analyse thématique parents/pros

ADu diagnostic a la
catégorisation au
pronostic
systématique...

Almpact surla
personne et son
environnement

‘ Interprétations

Surprotection,
maintien en
dépendance,

limitation du choix,
mais paradoxalement
une ouverture de
perspectives sans
s’ enfer me
catégorisation

_ Théme 1
Diagnostic

et pronostic

Theme 2

Regards portés
sur les capacites
et incapacités

. Interprétations

Représentations des
capacités et incapacité
liées au diagnostic

Paradoxe entre la
phil osophi e
et la réalité vécue

ADifficultés a regarder
la personne en tant
que telle

AUn regard valorisant
sur les capacités
malgré des limites
(prise de risque,...)




Analyse thématique parents/pros

AVie personnelle, notamment
le choix du lieu et du mode
de vie

AFormation et vie . Interprétations
professionnelle, importance Theme 3

des expériences pour Palette des choix
S RIOICEEr et role de AReconnaissance
AUn choix restreint qui se | Oexp®r i me

AlIndividualisation
des parcours

des compétences
heurte a la réalité de l'offre B

AFormation tout au
. Interprétations long de la vie

AUne société qui réduit les choi
S Théme 4 AlLa personne au coeur

AUne pression économique Travail autour de son projet

ALe frein des contraintes du prOJet A Les outils pratiques
réglementaires de la personne du projet :

la contractualisation
et le suivi

APasserelles, souplesse




Analyse thématique parents/pros

A Les postures et pratiques
qui facilitent I'expression
de choix par les
personnes

AExpérimenter
en accompagnant
et évaluer

ATravailler en partenariat

. Interprétations

ARejoindre la personne
ou elle est

ANe pas faire a sa place

AUne aventure humaine

unique

ARespect de la singularite

et de la temporalité

~ Théme 5
Role de

daccompagn
et des pratiques

. Interprétations

AAcces a |’
sur les possibles

ACulture partagée dan:
le respect de la place

et des singularités
de chacun

AProjetco-élaboré

AEtat des lieux :

Théme 6
Culture
en commun

des points de vue
contrastés

APerspectives :

un partenariat a
construire




Analyse thématique personnes

ASe projeter dans sa
vie professionnelle

AEtre autonome dans
sa vie quotidienne

ADevenir adulte,

AVivre sa sexualité

Théeme 1

Aptitude
a se projeter

AEtre parents

ALa maladie, sujet
douloureux

. Interprétations

AlLe statut d'adulte rattaché
a la notion de responsabilité

AUne volonté d'étre valorisé
a travers la compétence
professionnelle

. Interprétations

ADes ressentis reflets
de | " i nqui ét
des accompagnants

ACapacité a se fixer des
objectifs avec lucidité

AFierté et inquiétude de

Théme?
Sentiments de

ses capacités
et/ou incapacités

subvenir a son quotidien

A Un questionnement fort :
l'orientation
professionnelle

Ala participation citoyenne,
un sujet important
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Analyse thématique personnes Ensemble [l

ARésonnance du
contexte familial

ARésonnance du Théeme 3

contexte Résonnance @ ereréaiions
institutionnel du contexte ADes personnes lucides

ARésonnance du sur l'inquiétude générée

contexte social par la séparation
et économique

AUn réflexe défensif
a Interprétations pour se conformer a ce
A Surprotection que | ' on at
familiale et

— ARuptures et dépendance
institutionnelle

a anticiper

ADes mentalités Theme 4
a faire évoluer Problématique de la ADépart du foyer

ATentative Séparation et besoin familial : oui, mais...

d’encadr e dea protection ABesoin de protection
par des normes face a la violence




Analyse thématique personnes

ABesoin d’aide dans
des actes de la vie
quotidienne et la
formation

AUn accompagnement
adapté pour limiter
la dépendance

. Interprétations

AMise en difficulté
par | i nj
a faire des choix

ARecherche de
compromis entre

autonomie et
sécurité

Théme 5
Formes de

dépendance
au quotidien

. Interprétations
ADécalage entre loi
et réalité du terrain, entre
souhaits et réponses
ANécessité d’
information de qualité
et accessible

AOuvrir les possibles

AUn choix restreint qui

Théeme 6
Impact de la palette

des choix

se heurte a la réalité
de l'offre

AManque de souplesse

A Complexité du réseau
et manque
d’information




En synthese

3 idées
majeure

/

Nos hypotheses
vérifiées
un paradoxe omniprésent
dans tous les domaines
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Nos pratiques
et nos postures

mterrogees
Rejoindre la personne dans son
environnement. Non pas au
« centre » des intentions,
mais dans sa globalité avec
sa personnalité et le contexte

Notre définition
de | dautonom

une prise de conscience par la
personne de ses propres limites
et une capacité a formuler

son besoin d’accompagnement
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Palette

3 enjeux des choix
majeurs | informer, créer des lieux

Des questions , , . .
fondamentales a ne \ d’expérimentation
pas perdre de vue :

Ala vie affective et

Culture partagée

A:‘;‘ ""f:_erl‘ce . besoin de travailler ensemble, de partager
amiliale, entre

pairs,
institutionnelle,...)

Accompagnement

dans le respect de la dignité de la personne,
pour favoriser I'autonomie tout en limitant les risques




1¢¢ préconisation

Concrétiser I'esprit
de la loi de 2005

Confronter la théorie
et la pratique

Valoriser
les connaissances
empiriques
des parents

Contribuera la formation des
professionnelpar la participation
despersonne®n situation de
handicap mental cemmmm T

E
.4 etdesparents /\‘lAldeS ﬁéﬁ

congés spécifiques,
compensation salariale

—
CULTURE

Parents e

témoignages, échanges

de pratiques, mfani‘festations Pe rSO n n e’S/

éomfmune:-, 2ldEss & I témoignages, CULTURE
=0 TOrElElnts [redlr e 2k ateliers d’échanges PARTAGEE




2¢me préconisation

Faciliter le choix
par une meilleure
information

Développer
un service
« ressource »
dans un lieu unique
et identifiable

Un acces facilité

Informer tous lesacteu
du handicapgrace
aunréseau

RQI Vv A Y«handicap! 3
%

J

Grandir$
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s_~Information

lieu unique, pour les CULTURE

Entreprises

interlocuteurs « handicap » pALETTE

dans chaque entreprise,
participation au réseau,
formation RH et IRP....

19

HOIX
DES CHOIX

personnes, les structures PART GEE

d’accompagnement, DE?LETTE
o o o CH

les familles, les associations, =—=70Ix

Réseau

animateurs, CULTURéEE\
partenariats, PARTAGEE PALETTE

: — DES CHOJx
espace informatisé¢, — "2
recensement des possibles,
rencontres,...




3¢me préconisation

Expérimenteda mixité
intergénérationnelle en créant

un dispositif originaimpliquant J L -
se ENT
Importance des personnes déficientes. JLieu ACCONA‘:)AGNEM

dulien N . — ‘
/ de vie e
———

APTE

mode de vie
sécurisant, inclus CULTURE

et ouvert sur la ville, pARTAGEE

Favoriser M Oye ns souple et adaptable

el dédiés
une aide technique EnVIronnement

et financiere, partenaires, ...
proximité, pluralité et \CULTURE

T
ACCOMPAGNEN\EN accessibilité des services  PALETTE ppRTAGEE
DES CHolx—

ADAPTE L
S et des activités, ... —> HOIX
20
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1¢r¢ table ronde Ensemble L e

Contribuer

a la formation
des professionnels par la participation

des personnes en situation
de handicap mental et des parents
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2¢Me table ronde ESERY s

Informer

tous les acteurs du handicap grace
a un réseau d’animateurs « handicap »
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3eme table ronde Ensemble g

Expérimenter

la mixité intergénérationnelle
en créant un dispositif original
impliquant des personnes déficientes




Les enjeux d’une société

pour tous
| | n"y a pas
par Charles Gardou
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