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Charles Gardou, anthropologue, professeur
a I'Université Lumiére Lyon 2

Cette recherche est née d’'un groupe soudé

par une expérience et une volonté
communes : des parents d’enfant affecté d’'une
déficience intellectuelle  désireux d’étre
pleinement acteurs, avec Iui, de son

accompagnement, de son devenir.

Leur engagement dans une démarche de
recherche rigoureuse a exigé deux de
concilier d’importantes responsabilités
familiales, professionnelles et de nombreux
engagements citoyens avec les exigences
d’investissement liées a un tel travail. lls ont
fait preuve d’une forme essentielle de sagesse,
en ce que les obstacles n’ont fait que renforcer
leur détermination : ils ont fixé un objectif
clair et n'en ont pas changé, adoptant
progressivement une position de chercheur,
puisant dans leur propre vécu parental tout en
le dépassant. La recherche et le sport ont ainsi
en commun d’amener a repousser ses propres
limites, celles du corps ou de l'esprit, mais
c’est en les repoussant qu’elles bougent.

Fruit de quatre années de travail assidu, ces
pages révelent et fondent I'urgente nécessité
de prendre en compte la parole de ceux qui
vivent le handicap au quotidien, leur désir
d’exprimer, a leur maniére, leur « choix de
vie ».

« Jai fait ce que les autres voulaient que je
fasse », déplore cette jeune femme de 27 ans,
et d’ajouter : « On ne me voyait pas telle que
j'étais ». Elle aspire légitimement a faire part
de ses projets, trop tributaires de sentiments,
conceptions et intéréts extérieurs. Comment
une vraie compréhension est-elle possible
sans une attention a la connaissance unique
de ce qu'elle vit, désire, projette ? Comment
concevoir des dispositifs adaptés sans la
reconnaissance de la valeur irremplagable
d’une « expertise de l'intérieur »?

On parle dempowerment pour désigner
'estime de soi, la compétence personnelle, le
désir de participation sociale et la conscience
critique. Or, ce processus ne releve pas
seulement de caractéristiques personnelles, il
dépend d’un environnement familial,
communautaire et social ; il repose sur les
ressources et les droits de la personne et de
sa communauté d’appartenance. On ne se
place pas ici sur le terrain du manque mais de
la liberté offerte a chacun de « se produire ».

Telle est la visée que tout ce qu'une
personne peut réaliser soit réalisé, en
valorisant ses ressources et lui offrant les
appuis nécessaires.

Cette recherche vient opportunément conforter
une priorit¢ : créer des dispositifs ouverts,
flexibles, a méme de proposer une palette de
possibles, d’'alternatives. Elle appelle, de fait,
une évolution de la vision des « décideurs » et
des pratiques des professionnels, qui
reconnaissent volontiers que « la question de
la capacité de choix de la personne affectée de
déficience mentale est biaisée par la notion de
réalisme de la décision ».

Hors de tout angélisme face aux limites
consécutives a certaines déficiences
intellectuelles, 'un des mérites de ce travail est
de montrer, enquéte a l'appui, que seule
I'écoute de la parole des personnes en
situation de handicap et de celle de leurs
parents, permettra une évolution des
conceptions, des pratiques et des structures.

Charles Gardou
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Nous souhaitons dédier nos travaux a Martine, personne trisomique 21 de

f 58 ans, qui est décédée a la fin de notre aventure UPP. Au travers de son

T / interview, nous avons partagé sa vie, ses choix. Elle aura été une de nos
compagnes de route.

Que sa mémoire vive au travers de ces quelques lignes.

7 . < P . ope 1
De la réflexion a une démarche plus scientifique”.

Au début de I'année 2012, un groupe de parents engage une réflexion sur les réles des professionnels et
des parents par rapport au handicap. Comment faire pour que la place et les compétences de chacun soient
reconnues et respectées dans un but commun, I'épanouissement de la personne en situation de handicap ?

L'association Grandir Ensemble est a |'origine de cette démarche. Elle regroupe des familles de la région
paloise qui ont des enfants porteurs d'une déficience intellectuelle entrainant une situation de handicap.

Une des finalités de I'association Grandir Ensemble est de porter la parole des parents d'enfants en
situation de handicap pour faire évoluer les regards au sein de la société. Or cet objectif converge avec celui
des UPP2. Dans la démarche que celles-ci proposent, le groupe est séduit par la possibilité de formaliser des
« savoirs d'expérience » pour les transformer en « savoirs savants » par la confrontation a une démarche
scientifique.

L'association Grandir Ensemble prend contact avec I'ACEPP64° et le RAP64”. La premiére UPP de France
consacrée au théme du handicap est officiellement née. Dés novembre 2012, les travaux débutent et I'UPP
entre dans la phase exploratoire de sa recherche.

Le choix de créer une UPP impose de mener une réflexion sur le sens de nos questionnements et constats
en entrant dans une démarche rigoureuse appuyée sur la collecte de données de terrain et sur des savoirs
théoriques. L'objectif initial est d'arriver a formuler une question de recherche collective, partagée et
validée par le groupe.

Au départ, les parents sont dans une perspective de recherche-action et basculent trés vite dans une
logique de « recherche scientifique ». Le groupe approfondit sa réflexion en affinant plus concretement ses
premiéres idées :
= les dispositifs actuels jugés insatisfaisants, notamment le manque de solutions adaptées a la fin de
la scolarisation obligatoire, le manque de souplesse dans 'accompagnement ;
= Ja question de I'exclusion et des effets induits ;
= [|'autonomie de la personne en situation de handicap.

Ce document est un résumé. Le document complet et le corpus (données de la recherche) disponibles sur le site de
I’association Grandir Ensemble : www.grandir-ensemble64.org a compter de septembre 2017

UPP : Université Populaire de Parents

ACEPP64 : antenne paloise de I’Association des Collectifs Enfants Parents Professionnels

RAP : Réseau Appui Parents
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k kContexte général de la recherche

Contexte général de la recherche

La phase exploratoire : d’une multitude de questionnements a une question unique

Cette premiére étape est riche. Afin d'éviter toute dispersion, nous décidons de travailler a partir de
mots-clés. Trois pbles nous paraissent indissociables: les parents, les professionnels et les
organismes financeurs mais toujours avec I'enfant au cceur de nos préoccupations.

Grace a des échanges fournis, le travail du groupe permet de faire émerger et formuler
questionnements et constats. Chaque parent peut ainsi s’exprimer sur la base de ses propres
interrogations.
= Quelle prise en charge idéale souhaite-t-on pour nos enfants en considérant en priorité la
personnalité de |'enfant plutét que son handicap ?
= Quelle place pour la personne en situation de handicap dans la relation parents-professionnels ?
= Les parents sont-ils reconnus comme des interlocuteurs valables ?
= Est-il utopique d'imaginer un dispositif dans lequel la relation parent-professionnel est
équilibrée, dans la reconnaissance des compétences réciproques, sans perdre de vue que la
personne doit étre au centre de son projet ?
= Pourrait-on imaginer un accompagnement unique dans un méme dispositif, tout au long de la
vie, souple, adaptable ou chacun puisse évoluer selon sa personnalité, son rythme et ses
compétences ?
= Jusqu'ol peut-on aller dans la recherche de |'autonomie ?
= Nos enfants sont-ils une charge pour la société ?
= Quel regard la société porte-t-elle sur tous ceux qui ne sont pas productifs ?
= Peut-on envisager une activité professionnelle, valorisante pour eux et dans laquelle leur utilité
serait reconnue?
= Contrairement a des dispositifs uniquement occupationnels et a des fins de socialisation des
personnes, peut-on envisager des taches ou activités de découverte (méme non
productives) qui apportent quelque chose a la société, dans un dispositif économiquement
viable et qui les valorisent ?
= Comment peut-on favoriser I'insertion professionnelle selon les compétences et les capacités de
la personne ?
= Quelle formation innovante a destination des professionnels pour répondre a tous ces
objectifs ?

Les débats débouchent sur des questions qui nous permettent d'aborder certaines thématiques :
parcours des personnes, projet de vie, capacités et limites, autonomie, choix et accompagnement.
Autant de thémes qui permettent d'explorer les préoccupations des parents, notamment celle de ne
pas réduire la personne déficiente intellectuelle a son handicap. Le groupe converge pour réaliser
que le « choix de vie » permet d'aborder les nombreuses problématiques qui nous intéressent.

Ainsi au fur et a mesure, le groupe étoffe sa liste de mots-clés :

S — RISQUE ACCEPTABLE - LIMITE
INTERET DE L’ENFANT - L'HUMAIN - DIFFICULTE
SOCIALE - MALADIE MENTALE - DEFICIENCE MENTALE
PRINCIPE DE GESTION - RESPONSABILITE CIVILE ET PENALE
_RENTABILITE - EFFICACITE SOCIALE — MILIEU NORMAL INSTITUTIONS
LOI DE 2005 — EXCLUSION
« INSTITUTIONALISATION »

CHANGER LE REGARD — INTERACTION
ACCOMPAGNEMENT - MEDICO- SOCIAL — TUTORAT
ENVIRONNEMENT- EDUCATEUR- CROISER LES CULTURES
LIEN SOCIAL- RENCONTRE — CHANGEMENT DE POSTURE
. CHANGER DE REGARD - SORTIR DU CADRE - PERSONNES RESSOURC
. . MISSION - MUTUALISATION — CONFIANCE

Comment ?
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En avril 2013, la question préliminaire est ainsi abordée : « la société actuelle donne-t-elle a une
personne handicapée mentale les moyens de faire son choix de vie ? ».

Les parents souhaitent vérifier |la pertinence de cette question au travers de plusieurs approches :

= Sur le plan socio-anthropologique qui implique un travail sur la notion méme de handicap, de
ses origines et de ses définitions. Cette approche interroge sur I'écart entre les intentions
législatives, le vécu des parents et de I'enfant déficient mental sans oublier le regard porté par
notre société qui conditionne la place des uns et des autres. La mise en ceuvre de la loi de
2005 a-t-elle réellement rendu la société moins exclusive ?

= Sur le plan politique, entre résilience et engagement citoyen, comment les parents peuvent-ils
agir pour faire changer le regard de la société sur le handicap et ainsi la faire évoluer ?

= Sur le plan psychologique, la question du « devenir adulte handicapé » renvoie a l'image que le
jeune déficient mental a de lui-méme, de sa perception du handicap et de son acceptation
souvent ponctuée de frustration. Quelle image du « choix de vie» se fait la personne
déficiente intellectuelle ?

Quelques hypothéses sont formulées par le groupe de parents.

Selon eux, les choix de vie pour une personne handicapée mentale sont des choix contraints,
méme dans la société actuelle et malgré I’évolution de la loi. Trouver sa place, faire son choix
pour une personne dffectée d’une déficience mentale releve d’une réponse complexe par
adaptation aux besoins de chacun :

= Selon les ambitions des parents : jusqu’ou les pousser sans les mettre en difficulté ?

= Selon les moments de la vie : I'inclusion scolaire, I'aprés et la prise en compte du

vieillissement ;
= Selon la gravité de la déficience et de la situation de handicap qui en découle.

Il apparait vite que cette approche et le concept de « choix de vie » doivent étre éclairés par des
savoirs scientifiques. Livres articles et textes de référence sur le handicap sont répertoriés avec un
objectif de lecture et de rédaction de « fiches type ». Le recours a une « littérature savante » oriente
le groupe vers une compréhension plus précise du concept de handicap et de son évolution dans le
temps. Cette approche permet aussi de mieux appréhender les conditions d'émergence de la notion
de « choix de vie » pour la personne en situation de handicap.

Handicap et Choix de vie : de quoi parlons-nous ?

Au cours du XXeme siécle, on assiste a une évolution importante dans les représentations que la
société a des personnes atteintes de déficience. Les termes d'infirmité, invalidité disparaissent pour
laisser la place au terme de « handicap » qui veut exprimer le désavantage vécu par la personne
concernée.

En effet, le concept de handicap évolue dans le temps et passe progressivement par plusieurs étapes
concrétisées par une loi ou la création d’'un organisme international, formalisant une prise de
conscience collective.
= Ala suite de la premiére guerre mondiale, avec le retour d'une multitude d'hommes mutilés, la
notion de réparation va apparaitre et s'étendre a tous a partir de 1920. La société décide alors
de réparer, de prendre soin
= Apreés les horreurs de la seconde guerre mondiale apparait un réveil collectif afin d’arréter les
violences discriminatoires du fascisme et du nazisme. L’Organisation des Nations Unies (ONU)
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est créée en 1945, suivie de I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS®) en 1948. Dans la
méme année, la Déclaration Universelle des Droits de ’'Homme est adoptée par 53 états

= la loi de 1957 amene une dimension nouvelle de compensation. Ce peut étre une aide, un
soutien, une éducation spécialisée pour que la personne puisse revenir dans le champ social

= La loi de 1975 reprend toutes les dispositions législatives existantes jusque la pour recentrer,
améliorer et globaliser la prise en charge des personnes handicapées. L’Etat décide d'impulser
la solidarité nationale et met l'accent sur les moyens favorisant une insertion sociale et
professionnelle

La prise en compte globale de la personne en situation de handicap vient alors télescoper les
mentalités encore trés imprégnées par l'idée de « prise en charge » et de soin. Une forme de
reconnaissance de la personne en situation de handicap comme «un étre social capable
d'intégration » émerge. Pour autant, on n'en est pas encore a lui donner la parole, ni méme a
entendre ses désirs et envies.

C'est une premiere étape d'une longue prise de conscience collective et mondialisée : les lois sur les
personnes en situation de handicap, de la loi de 1957 a celle de 2005, sont bien les conséquences du
concept des Droits de I'Homme ainsi que de tous les travaux de I'OMS sur les Classifications des
handicaps®.

Les lois vont évoluer, d'une préoccupation de « prise en charge » vers une « prise en compte de la
personne » au cceur du dispositif d'aide et de soutien. Toutes ces évolutions amenent a considérer la
personne déficiente comme actrice de sa vie et cela vient fondamentalement réinterroger les
pratiques professionnelles. La personne en situation de handicap est désormais un citoyen a part
entiere. Il ne s'agit plus de décider pour la personne en situation de handicap mais de travailler en
collaboration pour lui assurer une qualité de vie, la meilleure possible.

La recherche contextualisée

Le questionnement sur le « choix de vie » est devenu une évidence. En juin 2013, le professeur
Charles Gardou, anthropologue spécialisé dans le handicap et professeur a I'Université de Lyon 2
accepte d'accompagner le groupe. Des le départ, il nous fait observer que notre question
préliminaire est trop vaste. Il nous propose de travailler sur les conditions préalables au choix de vie :
quels obstacles ? Quels freins ?

Il nous encourage également a étre précis dans le vocabulaire utilisé : nous ne parlerons donc plus de
personnes handicapées mentales mais de personnes affectées d'une déficience mentale qui selon
son degré conduit a une situation de handicap. Charles Gardou impulse aussi une méthode de travail
qui s'articule autour de trois points :

= situer la recherche dans un contexte ;

= enquéter sur le terrain ;

= préciser la question de recherche trop générale.

Nous avons donc a définir pour mener a bien notre enquéte : un contexte géographique, une
population d'enquéte et un outil.

> OMS: son but est d’améliorer les perspectives d’avenir et la santé future pour toutes les populations du monde.

Par I'intermédiaire des bureaux répartis dans plus de 150 pays, le personnel de 'OMS travaille aux cotés des
gouvernements et des autres partenaires pour amener tous les peuples au niveau de santé le plus élevé possible.
CIH : Classification Internationales des Handicaps, créée en 1980 (déficience, incapacité et désavantage)
CIF : Classification Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé, créée en 2001 (fonction
organique, structure anatomique, activité et participation, facteurs environnementaux)
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Constat

Les adolescents, jeunes adultes atteints de déficience mentale n’ont pas de vrai choix,
en contradiction avec la loi de 2005 qui préconise la personnalisation des parcours.

Questionnement

Formulation d’une question nodale
tres précise. Comment ?

N . uels outils selon les besoins ?
Ou ? Cadre spatial Q

Pau ? Agglomération ?

Qui ?

Déterminer la population d’enquéte.

Contexte territorial

a.

b.

Contexte géographique

Nous décidons de limiter notre enquéte a la communauté d'agglomération du « Grand
Pau ». Ce périmetre géographique est jugé suffisamment vaste pour étre représentatif,
avec notamment un nombre significatif de structures ou dispositifs liés au handicap. Notre
population d'enquéte sera définie a partir d'un état des lieux des différentes structures ou
dispositifs. Elle ciblera également les parties prenantes concernées par le handicap (parents
— personnes).

Contexte politique local : le cadre du Schéma départemental sur 'autonomie 2013-2017’

« L’dge, le handicap, quels qu’ils soient, ne doivent pas étre une entrave a la dignité
humaine. L’objectif de notre action est d’accompagner chacun sur le chemin d’une vie
meilleure ... Ce schéma est le fruit d’une tres large concertation avec les usagers de nos
services, avec les familles, les associations, les professionnels de terrain. De cette écoute,
de ce dialogue, nous faisons désormais un préalable indispensable a I’élaboration de

chacune de nos grandes politiques. »
Georges Labazée, président du Conseil Général des Pyrénées Atlantiques en 2013

Les axes stratégiques du Schéma sont les suivants :
= structurer la coordination des actions et la coopération entre acteurs, usagers et
territoires via I'optimisation des ressources par le réseau et les partenariats ;
= conforter la vie a domicile et le mieux vivre : solutions de répit et accueil familial
social ;
= diversifier I'offre en établissement : adéquation de I'offre aux besoins et qualité de
I’'accompagnement du résident.

Le schéma départemental définit les axes stratégiques du département en faveur des personnes agées et des
personnes handicapées. Il est accessible sur le site du Conseil Départemental des Pyrénées Atlantiques :

o Ml

www.le64.fr
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c. Population d’enquéte

Quel handicap ?

L’association « Grandir Ensemble » regroupe des parents d’enfants déficients intellectuels.
Si des points communs existent entre les différents handicaps, nous avons souhaité
travailler sur les spécificités de la déficience intellectuelle entrainant un handicap mental,
méme s'il est difficile de cerner ce qu’est exactement la déficience mentale. Par exemple,
70% des autistes présenteraient une déficience intellectuelle et seraient donc susceptibles
de faire partie de la population concernée.

Aupres de quels dispositifs ?

Un état des lieux des différentes structures ou dispositifs du « Grand Pau » est établi. Nous
ciblons ensuite pour I'enquéte ceux susceptibles de nous procurer des éléments pour la
recherche.

= Structures petite enfance ;

= Structures Education Nationale pour déficients intellectuels ;

= Structures médico-sociales pour déficients intellectuels ;

= Associations liées a la déficience intellectuelle.

Les outils
Les outils choisis seront :
= des questionnaires pour les professionnels et les parents, complétés par des entretiens ;
= des entretiens pour les personnes déficientes intellectuelles.
Nous plagons ainsi les personnes elles-mémes au centre de |'enquéte.

La question de recherche

La question nodale doit traduire I'aller-retour entre le champ conceptuel, en I'occurrence le « choix
de vie », sa signification et le champ des pratiques sous-tendues, la place des acteurs, les postures, la
formation, les outils d'évaluation. Partant du postulat que le « handicap est avant tout une privation
de liberté » et que la « prévision » d’une vie repose sur un diagnostic médical, comment alors ouvrir
au respect des choix ?

Il est probable que le champ de recherche sur la notion de « choix de vie » soit un sujet déja
investigué. Cependant, notre UPP I'envisage de fagon tres concréte en questionnant directement les
personnes concernées, en premier lieu celles en situation de handicap mental.

Pour essayer de répondre a ces questions, le groupe réécrit sa question de recherche et finalement
aprés plusieurs formulations, la fige en septembre 2014 :

« En quoi le concept de choix de vie par/pour les personnes en situation
de handicap particuliérement celles affectées de déficience mentale,
implique-t-il une reconsidération des pratiques ? »

Nos travaux exploratoires dans le cadre de I"'UPP ont fait ressortir un écart entre aspiration et
réalisation, mais la résistance des professionnels reste forte. Cela nous conduit a poser I’hypothese
qui suit.

Il existe en France une injonction paradoxale qui crée une tension entre la question du risque et le
concept du « choix de vie ». Elle vient buter sur des pratiques culturelles de catégorisation
systématique. On prend la personne en charge, décidant pour elle.



L’épreuve du terrain ‘

L’épreuve du terrain

Démarches et outils méthodologiques : Comment ? Pourquoi ?
Aprés avoir défini la question de recherche, nous nous interrogeons sur la méthodologie d’une
enquéte pour connaitre I'importance de la notion de « choix de vie » sur le terrain.

Aussi, que veut-on vérifier au travers de cette enquéte ?
= Ce qui est.
= Ce qui pourrait étre.
= Ce qui devrait étre.

En partant de la question nodale, notre enquéte vise trois objectifs :

= vérifier ce qu’il en est du concept de « choix de vie ». Quelle définition-appréhension du concept
par les différentes parties prenantes a 'accompagnement des personnes atteintes de déficience
mentale ?

= repérer la traduction de ce concept dans le quotidien des personnes concernées au travers de
I'accompagnement parental et des pratiques professionnelles. Quel vécu par les personnes
elles-mémes ?

= inventorier des propositions pour que les intentions affichées dans les textes de
référence soient mieux incarnées sur le terrain. Selon les personnes enquétées, quelles sont les
évolutions souhaitables et espérées ?

Sensibiliser les acteurs de terrain a notre recherche : comment ?

Pour faire connaitre sa recherche, notre UPP organise le 5 mars 2014 une conférence publique au
Centre social « La Pépiniére » de Pau sur la prise en compte des jeunes adultes en situation de
handicap a partir de leurs « histoires de vie ».

Nous avons créé un site Internet® rattaché a celui de I'association Grandir Ensemble® avec les
objectifs suivants : présenter I'UPP et sa démarche, les roles des différents acteurs, le déroulé des
travaux, les étapes de la recherche, les échanges et rencontres, les partenaires financiers, etc.
Régulierement mis a jour, ce site sert également a diffuser et collecter les questionnaires
d’enquéte.

Stratégie d’enquéte : quels outils pour quel type de population ?

Nous adoptons la stratégie suivante : des entretiens avec les personnes ; des questionnaires suivis
d’entretiens avec les parents™ et les professionnels.

Chronologie de la démarche

Rédaction d’un texte d’accompagnement de I'enquéte

Elaboration du questionnaire destiné aux « professionnels »

Réalisation du questionnaire pour les « proches »

Diffusion des questionnaires, avec plusieurs relances

Construction du guide d’entretien avec les « personnes »

Mise en ceuvre des entretiens avec les « personnes »

Conception du guide d’entretien avec les « proches » et les « professionnels »
Mise en ceuvre des entretiens avec les « proches » et les « professionnels »

BRI D 0 > =

4

Site UPP Grandir Ensemble : www.upp.grandir-ensemble64.org
Site Grandir Ensemble : www.grandir-ensemble64.org
Le terme « Parents » est a prendre ici au sens générique : il englobe la famille et pas seulement le péere et la mére
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A. Les questionnaires

Il apparait utile d’élaborer un texte d'accompagnement des questionnaires avec l'objectif de susciter
I'adhésion a notre recherche :

= en présentant Grandir Ensemble et la démarche des UPP ;

= en formulant I'objet de la recherche ;

= en présentant le Professeur Charles Gardou qui nous accompagne ;

= en explicitant les raisons de 'enquéte ;

= en précisant |'utilisation des réponses et le retour qui en sera fait.

Pour I'enquéte a large spectre a destination des parents et des professionnels, aprés avoir envisagé
un questionnaire unique, nous optons pour deux distincts, avec une structure commune et des
parties spécifiques. Nous expérimentons tout d’abord un questionnaire préliminaire pour les
professionnels aupres d’une « population test ». A partir des retours, celui-ci est reconfiguré pour
étre plus accessible.

Cette nouvelle mouture a son tour pré-testée est soumise a deux professionnels maitrisant les
enquétes par questionnaire. Elle donne lieu a des commentaires plus positifs. Apres quelques
modifications de forme, notamment avec le Professeur Gardou, elle est finalement validée par le
groupe en juin 2014.

Le questionnaire pour les « professionnels » est ensuite adapté pour les « parents ». La diffusion est
enfin possible, apres six mois de travail...

Structure des questionnaires

Nos questionnaires visent a apporter des indications quantitatives faisant ressortir des
tendances fortes et qualitatives favorisant I’expression. Ils sont organisés en trois parties :

= identification / situation de la personne enquétée (age, commune, etc.) ;

= questions sur la mise en ceuvre pratique du « choix de vie » sur le terrain ;

= suggestions : ce qui ne se fait pas ou ce qui devrait se faire.

La mise en ceuvre sur le terrain
Une série de questions ouvertes doit permettre de clarifier les points suivants.

e Au travers des pratiques parentales et professionnelles qu’en est-il du concept de
« choix de vie » ?

e Comment est-il décliné dans le fonctionnement, les pratiques, les postures ?

e Quelle est sa place dans les projets des institutions ?

e Quelle est la réalité pergue et vécue ?
Existe-t-il des difficultés, des obstacles a sa mise en ceuvre et quels sont les
manques ?

e Existe-t-il des limites au « choix de vie » par/pour les personnes affectées de
déficience mentale ?

V4

Projection : suggestions pour améliorer, propositions

Cette partie de nos questionnaires est complétement ouverte. Elle doit permettre aux
personnes enquétées de réfléchir a une meilleure prise en compte du choix de vie par/pour
les personnes déficientes intellectuelles.

Les participants disposent de deux possibilités pour répondre : par Internet et sur papier. Nous
constatons que pour obtenir plus de réponses, il nous faut aller au contact pour « vendre » le
questionnaire. Tout au long du dernier trimestre 2014, nous prenons rendez-vous avec des
personnes « ressources » clairement identifiées pour leur remettre des questionnaires « papier », et
prenons un nouveau rendez-vous pour les collecter. Fin novembre, nous cloturons I'enquéte par
questionnaires. Le nombre de retours bien qu’honorable, est légérement inférieur aux objectifs de
départ : 48 « parents » et 41 « professionnels ».



B. Les entretiens
a. Entretiens « personnes »

La définition du panel des personnes déficientes intellectuelles pour les entretiens semi-dirigés
est une tache délicate. Le groupe souhaite établir un échantillon équilibré, donc représentatif, sur
des critéres tels que :

= une répartition égale entre hommes et femmes ;

= |es différentes classes d’age ;

= des parcours variés ;

= des déficiences intellectuelles plus ou moins prononcées, sans laisser personne de coté.

Nous débattons sur le fait de réaliser des entretiens collectifs ou individuels. Au final, nous
effectuons deux entretiens collectifs (un groupe de cing, un groupe de deux) et individuels pour
les autres.

Pour des entretiens cohérents et complets, nous élaborons un guide. Nous choisissons d’établir
une grille simple et concréte. Nous déterminons les thémes a aborder : situation de la personne,
parcours scolaire, formation professionnelle, vie quotidienne, argent, déplacements, vie sociale,
vie amicale, vie amoureuse, habitat, élections, la nourriture, I'hygiéne et la santé. Nous y
rajoutons une question spécifique sur la notion « d’adulte ».

Entre fin 2014 et mi 2015, nous réalisons vingt-quatre entretiens de personnes déficientes
intellectuelles, pour un objectif initial d’une trentaine.
= la répartition hommes/femmes est
équilibrée avec 11 femmes (46%) pour
13 hommes (54%).
= |’age moyen des personnes est de 28

Plus de 50 ans

35-49 ans 3%

0%

ans avec deux groupes principaux : 17-25ans
= |es jeunes adultes (17 a 25 ans): 42%
10 personnes 26-35ans
= les « trentenaires » (26 a 35 ans): 50%

12 personnes

Cette population est représentative vis-a-vis
de la question du « choix de vie », car c’est
une génération impactée par la mise en
ceuvre de la loi de 2005.

b. Entretiens « parents / professionnels »

Les questionnaires font appel au volontariat pour participer a des entretiens en vue d’approfondir
la réflexion sur le théme du choix de vie. Ainsi, la population d’enquéte est établie lors du premier
trimestre 2015 apres la cl6ture des questionnaires.

Nous ciblons le panel le plus représentatif possible selon les critéres suivants :
= pour les parents : type de handicap et parcours de leurs enfants ;
= pour les professionnels : la fonction exercée.

En mars 2015, le groupe élabore un guide d’entretien « parents » et « professionnels » a partir
d’une dizaine de questions précises. Il s’articule ainsi autour de trois themes sur le choix de vie :
une définition affinée du concept, son accompagnement et les relations parents/professionnels
pour le faire émerger.
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Corpus11 parents et professionnels : quelle analyse ?

Analyse statistique des questionnaires

A. Les questionnaires « Parents »

Sur une estimation de 150 questionnaires « parents » distribués, nous avons regu 48 réponses (un
peu plus de 30% de retours) répartis entre 93.75% de parents « ascendants directs » et 6.25% de
freres et sceurs. 48% des enquétés sont volontaires pour participer a un entretien.

Situation familiale

En couple

79%

Type de handicap

Syndrome Phelan Mc Dermid 2,1%
Syndrome Rett 2,1%

Syndrome Angelman
Plurihandicap

IMC

non précisé

Déficience Intellectuelle
Générale

Autisme et TED

Trisomie 21

11 . i N
Corpus : ensemble des données recueillies dans le cadre de I'enquéte
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Au 31 décembre 2014, 72% des
bénéficiaires de I'AEEH dans |la
circonscription de Béarn et Soule
vivent en couple alors que 17% sont
séparés, divorcés ou veufs. 11%
d’entre eux sont célibataires (source
CAF Béarn et Soule). Nous pouvons
considérer que notre échantillon est
représentatif.

89,6% des familles

enquétées ont précisé
le handicap de leur
enfant.

47,9%



Type d’accueil

e/ e/ 1ee | 21

SESSAD
o CLIS/ULIS (9,1%)

e Unité d’enseignement

en milieu ordinaire 7
e scolarisation en classe

ordinaire (1.8%)

Autres (Foyer hébergement, MAS, domicile, FAM, CEM) : 18.3%

Nous constatons globalement une répartition équilibrée entre les diverses structures ou
dispositifs possibles, ce qui conféere une bonne représentativité a notre enquéte.

« Pour vous, parent ou proche, que signifie concrétement "choisir sa vie" pour une personne
affectée de déficience mentale ? »

Choisi ti . . .
iiesormevict I 5i1% « Choisir son lieu et

Choisir sa formation - 6,3% son mode de vie »
se distingue clairement
Choisir son orientation scolaire - 8,7% avec 40,9% des réponses.

Choisir ses loisirs - 10,4%
Choisir d'avoir une vie affective _ 11,6%

Choisir son environnement... _ 12,5%
Choisir son lieu et son mode de vie [N 10,9%

« Quels sont les mots ou expressions que vous rattachez a la notion de « choix de vie » ? »
Autonomie se détache avec 26,5% des réponses.
Trois réponses sont proches et significatives :
Projet de vie avec 17,3%, Volonté personnelle avec 11,3% Souhait/Désir avec 10,7%.

« Vous parait-il envisageable de parler de "capacité de décision" pour une personne affectée de
déficience mentale ? »
87,5% ont répondu « OUI » : les parents ne doutent pas des capacités de décision de leurs
enfants déficients intellectuels.

« En tant que parent, avez-vous une place dans cette démarche de choix par/pour la personne ? »

97,9% ont répondu « OUIl ». Les parents confirment leur place dans la démarche du choix
par leurs enfants déficients intellectuels.
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B. Les questionnaires « Professionnels »

Sur une estimation de 160 questionnaires « professionnels » distribués, nous avons regu 41
réponses (pres de 25% de retours). Une majorité des professionnels enquétés travaille dans le
« Grand Pau » (79,1%). Nous sommes bien sur une image locale, donc dans la cible de I'enquéte.
41.5% des enquétés sont des personnels d’éducation ou rééducation.

Type d’établissement

IME / IMPro / ITEP 16,3%

SESSAD
Foyer de vie
ESAT
tutelle
Foyerd'hébergement
CLIS/ ULIs

Siege Social 6,1%

Sportadapté ’ N
secteur associatif 10,2% des enquétés travaillent dans
" FAE un dispositif de scolarisation ordinaire

Unité Enseignement 2,0%
SAVS 2.0% (CLIS, ULIS ou UE)
FAM 2.0% - ’
7 3
34,6% des enquétés travaillent 28,5% des enquétés travaillent dans
dans un dispositif d’accompagnement un dispositif d’accompagnement de
d’adultes (ESAT, SAVS, Foyer de vie, jeunes (SESSAD, IME, IMPro, ITEP ou
FAM ou Foyer d’hébergement) UE)
~ s

Nous notons une bonne répartition entre les différents types de dispositifs avec un
minimum de 8% et un maximum 16% pour chaque type, et une moyenne autour de 10%.
Nous obtenons donc une bonne représentativité du terrain dans son ensemble.

« Pour vous, professionnel, que signifie concrétement "choisir sa vie" pour une personne affectée
de déficience mentale? »

Choisir ses loisirs B8, 7%

« Choisir son lieu et
son mode de vie»

ressort avec 43,4%

des réponses

Choisir son métier 10,8%

[——

Choisir son environnement professionnel (milieu

protépé, ordinaire,...) 12,6%

Choisir d'avair une vie affective 13,3%

Choisir son lieu et son mode de vie 43,4%
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« Quels sont les trois mots ou expressions que vous rattachez a la notion de « choix de vie » ? »

Deux réponses ressortent : Projet de vie avec 24,7% et Autonomie avec 20,2%. Arrivent
ensuite trois réponses proches et significatives en nombre de votes avec Volonté
personnelle (10,8%), Souhait/Désir (10,5%) et Trajet a construire (8,7%).

« Vous parait-il envisageable de parler de "capacité de décision" pour une personne affectée de
déficience mentale ? »

87,8% ont répondu « OUl » et 7,3% ont répondu « OUI, mais... ». Avec prés de 95% de
réponses positives, nous observons que les professionnels croient en la capacité de
décision des personnes déficientes intellectuels. Certains font cependant le distinguo entre
« tous les choix » et des choix « ponctuels ».

Analyse thématique du corpus
Il s’agit d’analyser le corpus constitué a partir des themes marquants. Une exploitation
préliminaire nous a permis de dégager « intuitivement » six sujets d’analyse.

= Diagnostic et pronostic
En fonction du type de handicap diagnostiqué, certains choix et certaines limites, voire
certaines incapacités, peuvent étre posés a priori, entrainant de fait un pronostic similaire
pour toutes les personnes souffrant de ce handicap.

= Regards portés sur les capacités et incapacités
Ce théme permet d’individualiser en regardant au-dela du handicap, les capacités et/ou
incapacités projetées ou réelles de la personne, confrontées a I'environnement.

= La palette des choix et le réle de I'expérimentation
La palette des choix proposée a la personne déficiente intellectuelle est-elle suffisante pour
lui permettre de se déterminer ? Quelle place pour I'expérimentation dans le processus de
choix par les personnes ?

= Travail autour du projet de la personne
Le projet de la personne se construit dans une démarche continue d’expressions et
d’évolutions de choix.

= Role de 'accompagnement et des pratiques
L'expression et la mise en ceuvre des choix interrogent sur I'accompagnement et la mise en
ceuvre de pratiques.

= Culture en commun

Difficile de ne pas aborder la collaboration, la culture en commun, entre les divers acteurs et
partenaires (personnes, professionnels, parents, etc.) pour I'émergence du choix de vie.




W arenls
3
W Protescionnel

250

2

150

(=4

Nous avons vérifié a partir de mots-clé associés a chaque théme et en regard du nombre
d’occurrences de ces mots lors des entretiens, la pertinence du découpage thématique intuitif
ainsi validé.

Diagnostic — Pronostic

Le diagnostic induit un pronostic systématique... Le type de handicap et/ou le niveau de
déficience sont des éléments primordiaux pour les parents et les professionnels, qui les
mettent en lien direct avec un pronostic, notamment sur les capacités de décision des
personnes. La valeur accordée a I'expression du choix de vie de la personne est influencée par
le diagnostic.

« ... la question de la "capacité de choix"

de la personne affectée de déficience
PROFESSIONNELS mentale est biaisée par la notion de
« ... la déficience mentale j "réalisme" de la décision »

n’altére pas la capacité de
décision mais la qualité de PARENTS
la décision »

Linfluence du diagnostic sur la personne et son environnement. Comme l'affirme ce parent,
« notre choix de vie a été vite fait puisque notre enfant est né handicapé : nous avons donc
complétement changé d’orientation ». En tout premier, le diagnostic posé bouleverse
completement I'environnement immédiat et le choix de vie de la famille. Des professionnels
vont jusqu’a dire que « I‘angoisse de I'entourage entrave souvent la réalisation du projet » de
la personne ou encore qu’elle « reste isolée par surprotection parentale sans stimulation ni
socialisation ».

Le diagnostic entraine une catégorisation. Autant du cOté des parents que des
professionnels, il est souvent fait référence au type de déficience comme « la trisomie », « la
déficience mentale », « le psychique », « le polyhandicap » ou a son « niveau de déficience
mentale légére, profonde, sévere ». Tous ces mots traduisent le besoin de classer en
catégories, afin de se repérer et de comparer.
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Regards portés sur capacités et incapacités

Difficultés a regarder la personne en tant que telle... Certains professionnels font le constat
que la catégorisation et les «a priori» sur le handicap peuvent empécher de voir les
personnes en tant que telles, mais seulement au travers de leur handicap. Cet enseignant
rapporte : « Au début de ma carriére, je perdais mes repéres en voyant ces jeunes, je ne savais
pas comment j'allais pouvoir leur apporter quelque chose ».

« Il est vrai que lorsqu'on arrive,
on voit le plus souvent ce qui ne

PROFESSIONNELS va pas »
« Il faut que les professionnels
les considérent comme des
personnes et non comme des
personnes handicapées...»

PARENTS

Un regard bienveillant porté sur les capacités.... Beaucoup de professionnels portent un
regard bienveillant sur les capacités de choix des personnes. Par exemple, celui-ci qui pense
que « tout le monde, & son niveau de capacité, est en mesure de prendre des décisions le/la
concernant ».Pour eux, « la capacité de décision peut étre accompagnée et guidée pour rester
en cohérence avec les possibilités offertes par la réalité, mais elle appartient a chaque
personne ». Avec un accompagnement adapté, le dernier mot devrait revenir a la personne
elle-méme.

Pour les parents également, les enfants déficients intellectuels ont une capacité a prendre des
décisions. Mais la ou les professionnels parlent d’« accompagnement », les parents mettent
plutdt en avant I'écoute : « une personne handicapée est capable de décision a condition
qu’on I'écoute »

Plus encore pour ce parent, il faut respecter la temporalité de la personne, et comme pour
toute personne ordinaire, les capacités a choisir peuvent se développer avec les années : « De
plus en plus, avec la maturité qui arrive, elle exprime des choix ».

Limites et incapacités comme obstacles au choix... Certains professionnels peuvent étre
amenés a mettre en doute la pertinence de la décision de la personne, en avangant que « ce
n'est pas parce que I'on a une capacité de décider et de faire, que cette décision ou acte est
adapté, pertinent... ». La limite la plus souvent évoquée est celle de la prise de risque,
rendant parfois le choix impossible a concrétiser. Pour ce professionnel, « parfois, ces choix
peuvent les mettre en danger ». En ce qui concerne |'acquisition de l'autonomie, un parent
fait le constat que certains « sont peut-étre capables, mais il faut un cadre sécurisant ».

Réle de la palette des choix

Vie personnelle. Ce sont surtout les parents qui évoquent la question du choix dans la vie
quotidienne : « chaque fois que cela est possible, je le laisse choisir : vétements, loisirs, amis
... je le sollicite pour qu'il me dise son choix ». Les loisirs occupent aussi une place importante.
Un parent parle du choix de son enfant a « pouvoir pratiquer des activités sportives avec ses
pairs ». Les professionnels insistent également sur ce domaine. L'un d’entre eux évoque les
possibilités offertes « de faire du sport a l'extérieur de I'ESAT ».

Les professionnels portent une attention toute particuliére au choix du lieu et du mode de
vie pour la personne. Un parent fait écho a cette préoccupation parlant du « choix du foyer
de vie » par son enfant. « Vivre seul ou en appartement semi autonome » ? Un autre insiste
en associant ce choix a I’age adulte.
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Que ce soit les vétements, I'environnement, les loisirs, le sport en particulier, ce sont des
domaines qui permettent aux personnes au quotidien, de maniére accompagnée ou non,
d’exercer un véritable choix et de conforter une démarche de socialisation.

Formation et vie professionnelle. Scolarisation, formation et vie professionnelle sont des
sujets sensibles pour les parents, les obligeant a projeter I'avenir de leur enfant. Le choix de la
scolarisation mobilise une forte dose d’énergie de la part des parents comme pour le « choix
du collége pour I'entrée en 6™ ». Un parent par exemple a dii soutenir son enfant devant la
commission ou celui-ci « a clairement exprimé qu'il ne souhaitait pas ce parcours en milieu
protégé, recommandé par la MDPH ». Le sujet de la scolarisation est plus ponctuellement
abordé par les professionnels.

Le choix d’'un métier pour une personne en situation de handicap mental releve d’une
démarche complexe. Pour le professionnel, il s'agit de faire travailler la personne sur la
« projection vers un métier ». C’est aussi le choix du lieu travail : milieu ordinaire ou protégé.

; « Il est impossible d’envisager
PROFESSIONNELS .~ un stage si la personne n’est pas
partie prenante a ce choix »

«Nos enfants ont eu le choix du stage
A N )
carils .e.ta/ent quv.erts a.tout et c’est PARENTS
le milieu ordinaire qui leur a plu »

Un choix restreint qui se heurte a la réalité de I'offre. La palette des choix de formation et de
métiers connait des limites objectives, c’est notamment ce qu’un professionnel appelle
« la réalité de l'offre ». Pour cet autre « I'absence de place disponible en ESAT et/ou Foyer de
vie » est criante. Une autre limite, « la confrontation du projet réfléchi et de la réalité du
terrain ». Concernant le manque de places, la situation est critique pour certaines
pathologies, I'autisme en particulier. Pour d’autres, c’est I'impossibilité pour leur enfant de
continuer sa scolarité apres 16 ans. « Aprés I'ULIS, il n’y a aucune possibilité de scolarisation,
d'ol I'impossibilité d'accéder a son choix ». Linclusion en milieu scolaire ordinaire est encore
loin d’étre la régle faute de places suffisantes et de « recommandations » de la MDPH.
Certains professionnels affirment plus concretement, que « /'Education Nationale ne
s'adapte pas ».

Parallelement a ces manques, l'insuffisance des moyens est souvent avancée par les
professionnels qui parlent du « manque de moyens humains et financiers ». Les parents
refusent de se leurrer. lls critiquent le « manque de moyens financiers », « la limite des
moyens humains mis a disposition » et surtout « le manque de personnel et de temps
d'accompagnement individuel du jeune ». On évoquera le réle des manquements au niveau
de I'information comme frein a la liberté de choix. Ce sont essentiellement les professionnels
qui évoquent ce point en parlant de la « complexité du réseau, qui entraine de la perte
d'information ». En effet, « ce n'est pas évident, car il y a tellement de partenaires ».

Des professionnels reconnaissent que « c’est le fonctionnement de l'institution qui peut
empécher la réalisation d’un choix ». De leur cOté, les parents parlent de « freins induits, liés
a des motivations disparates de I'encadrement » ; « le probléme est le manque de souplesse
dans le fonctionnement des structures d’accueil ». Un professionnel reproche le « manque
d’ouverture des entreprises », d’autres les réticences des acteurs publics. Quant aux parents,
certains mettent en avant les difficultés car ils se heurtent « aux possibilités de stages
finalement limitées avec des entreprises a sensibiliser ».

Elargir la palette, scolarisation, formation, métiers, lieux de vie, loisirs, etc., apparait comme
essentiel puisque c’est ainsi que la personne est « confrontée a la réalité par des expériences
en milieu professionnel et social afin de pouvoir se projeter et faire des choix ». |l faut une
« mise en situation, choisie par la personne, une analyse de ce vécu pour en tirer les
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conséquences et rebondir ». Toute la question est de comment élargir la palette des choix et
leur réalisation : par I'information et la coopération ?

Travail autour du projet de la personne

La personne au coeur de son projet... Les professionnels pensent qu’ils doivent « se recentrer
sur la personne ». Il est nécessaire non seulement de « pouvoir évaluer quels sont les besoins
avec un regard professionnel, mais aussi de connaitre ses souhaits, ses attentes ». La vision
des parents est clairement centrée sur la personne comme point de départ du projet. Ainsi,
« c’est plutét I'enseignant et l'environnement qui doivent s’adapter, et non linverse ». lls
regrettent parfois « I'‘absence d'un regard individualisé, centré sur la personne, ouvert a tous
les possibles, prét a se donner les moyens de réaliser ses choix ». Des parents trouvent « que
les moyens mis a la disposition de la réalisation des choix sont peu nombreux, désorganisés,
épars, non recensés, fragiles et provisoires et ne relévent pas d'une réelle volonté (politique,
institutionnelle, associative) ».

Le travail en amont du projet

« Mais actuellement, nous

ne pouvons pas rester

repliés sur nous mémes,

nous devons travailler
ensemble » PROFESSIONNELS

« Il faut prendre en
considération les particularités
locales, souvent force du réseau,
et tisser des liens efficaces qui a
mon avis, peuvent déja
permettre de développer des
« Le choix est aussi exprimé au travers choses intéressantes et ouvrir

des échanges et de la collaboration des « possibles »

avec les parents »

-

« Par un suivi plus efficace
entre professionnels et
parents avec une plus
grande écoute sur le
ressenti de personnes
handicapées »

PARENTS

Les parents et les
professionnels se rejoignent
sur la nécessité du travail en
commun.

« Mais avec un grand dialogue, une
observation, du temps, entouré de
personnes qui le connaissent afin
que sa décision lui corresponde bien
et la rende heureuse »

Pour élaborer un projet, il faut pouvoir communiquer avec la personne. Autre préalable a
I'élaboration d’un projet, la problématique de I'expression orale et de la compréhension
réciproque. En effet, comment faire émerger les choix d’'une personne difficile a comprendre
ou qui ne semble pas comprendre ce qui lui est demandé ? C’est donc le professionnel qui
adapte son discours a la personne en utilisant un mode d’expression adéquat en « entrant
dans chaque mode d’expression, de langage pour favoriser leur formulation au plus prés de
leur réalité ».

Les outils pratiques du projet : la contractualisation et le suivi. Pour la plupart des
établissements, le « choix de vie » est clairement présent dans leur projet d’établissement :
« Le respect du choix de vie est une mission de I'établissement ». Ainsi, une fois les conditions
préalables a une élaboration de qualité du projet et a I'issue de la phase d’expression de ses
choix par la personne, ceux-ci doivent étre contractualisés dans un projet individuel, propre a
chaque personne, « élaboré en partenariat avec le jeune, les professionnels et les parents ».
Un professionnel est ensuite chargé de son suivi, en tant que « garant du projet ».
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Réle de I'accompagnement et des pratiques

Elaborer le projet de la personne est indispensable car c’est I'outil de formalisation et de suivi des
choix. Par conséquent nous devons nous interroger sur les pratiques utilisées pour aider a
I’expression de ces choix.

Postures professionnelles. La plupart des professionnels brossent le tableau des attitudes et
postures indispensables a I'expression de choix par la personne. « L'écoute » est citée dans
plus de la moitié des questionnaires professionnels. On trouve ensuite la notion de
« respect » (« respect et prise en compte de la personne dans sa globalité », « respect de sa
parole », « de ses demandes » et « de ses choix »). L'« empathie » ou la « bienveillance » sont
d’autres termes utilisés. Plus ponctuellement on reléve les notions de « confiance »,
« d’attention », « de disponibilité », « d’encouragement ».

Postures parentales. Du c6té des parents, les notions « d’écoute » et « de respect » sont
également mises en avant. Cette maman le résume en une phrase : « en tant que parent,
j'observe, j'écoute, je questionne, je sollicite, j'explique, j'essaie de respecter, j'essaie de rester
patiente ». Un autre considere que son rdle « en tant que parent consiste a respecter au
mieux la démarche de "choix" de son enfant », quand bien méme cela implique parfois
d’« accepter le choix méme "s'il n'arrange pas" ».

Les pratiques pour favoriser I’expression des choix. Plusieurs professionnels mettent en
avant le role de la stimulation dans I'expression des choix des personnes : « si on propose,
cela peut faire émerger les souhaits ».

Pouvoir communiquer est indispensable pour formuler des choix. Ainsi, pour les personnes
non verbales ou en difficulté de langage, les professionnels utilisent « des outils de
compréhension et de communication pour apporter de l'aide a la personne ». Certains
parents eux-mémes utilisent des moyens de communication, préconisant des « explications
et pédagogie adaptées au handicap ». Les pratiques liées a la communication sont délicates a
mettre en ceuvre. Les « problemes de compréhension ou d'interprétation de la part des
professionnels » peuvent entrainer « une mauvaise formulation des plans d'action », en
décalage avec les souhaits réels de la personne.

Apres I'expression d’un besoin, d’un choix ou d’un désir par la personne, plusieurs
professionnels utilisent la technique de « reformulation de ce qui est verbalisé pour vérifier »
et étre certain d’avoir bien compris ce qui a été exprimé.

Pour plusieurs professionnels, il est de la responsabilité de « I'accompagnant (professionnels,
famille...) d'utiliser tous les moyens adéquats, pour aider la personne déficiente dans sa prise
de décision ». Au final le professionnel doit « lui révéler ses réelles capacités et détourner ses
blocages ».

Enfin, un point important consiste a bien vérifier « la motivation de la personne » pour
consolider les bases du choix. Pour les plus jeunes, «il faut s'assurer que des besoins
immédiats ne viennent pas influencer des projets d'avenirs plus lointains ».

Les entretiens individuels, de groupe, d’explicitation. L'« entretien individuel » est souvent
considéré comme la meilleure pratique « pour que I'usager puisse s'exprimer sur son choix de
viex. |l peut étre basé sur « des questionnaires assez poussés pour réfléchir sur le projet ». Il
peut également étre « un entretien d'explicitation, outil d’aide a I'expression ». Afin de ne pas
stresser la personne, il peut étre « informel ». Ces entretiens peuvent étre complétés par des
« temps formels en groupe ».

Expérimenter en accompagnant et évaluer. Une premiére évaluation peut étre réalisée au
niveau des demandes. Dans cet établissement scolaire, « on regarde ensemble les
inconvénients de certains métiers et le niveau d'étude demandé ». Une pratique
professionnelle courante consiste a confronter la personne « a la réalité par des expériences
en milieu professionnel et social afin qu’elle puisse se projeter et faire ses choix ».
L'expérimentation doit toujours étre correctement accompagnée pour éviter « I'échec ».
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Aprés la formulation d’un choix et la « mise en situation choisie par la personne », il s'agit de
faire I'« analyse de ce vécu, pour tirer les conséquences et rebondir », pour confirmer ou
infirmer le choix initial. Quant aux parents, certains semblent conscients de la nécessité de
proposer « des palettes de choix en adéquation avec la personnalité de la personne, afin de lui
permettre de faire ses choix dans une énumération de cas pratiques ».

Travailler en partenariat. Pour la majorité des professionnels, travailler avec les familles est
une pratique courante. « Les parents font partie de I'environnement proche et de ce fait ont
une influence sur le systéeme. Il est donc impossible de les ignorer, il faut plutét s'appuyer sur
leurs compétences » avec « des échanges pour validation ». Ensuite, il s’agit pour la personne
« de confronter ses choix a I'avis de ses pairs pour bousculer ses représentations et l'aider a
s'ouvrir ». Puis on conforte les choix avec I'équipe professionnelle accompagnante.

Culture en commun

Etat des lieux: des points de vue contrastés. Certains professionnels pensent que « les
parents ne peuvent pas définir le besoin de leurs enfants : ils ne sont pas professionnels, donc
ils ne sont pas a méme d’étre assez lucides ». D'autres au contraire affirment qu'« on ne peut
pas attendre d’eux qu’ils soient des professionnels et on doit les conforter dans leurs
compétences de parents ». Pour d'autres, il y a parfois « confrontation entre la volonté de la
personne et celle de ses proches, de sa famille ». ls justifient de « ne pas contacter les parents
sur le souhait qu’elle a exprimé pour favoriser son autonomie ».

De leur c6té, certains parents n'hésitent pas a dire que les « professionnels ont un pouvoir
exorbitant et qu'ils résistent becs et ongles pour le garder ». D'autres affirment que les
« professionnels ne doivent pas s'imposer d'emblée auprés de tous les parents ». Des
professionnels, « surtout des anciens en milieu protégé », « ont un discours trés réducteur a
I'égard de la capacité des enfants ». Cette vision assez négative est contrebalancée par un
parent qui a constaté que parfois les professionnels « ont anticipé des évolutions auxquelles
eux n'ont pas pensé ».

Perspectives : un partenariat a construire. Les professionnels assurent que « /e triple
partenariat est un axe de travail au centre de leurs pratiques (bénéficiaire/parents/
professionnels) ». Il faut rechercher «une alliance avec la famille quand le résident
l'accepte ».

Le partenariat avec les parents n'est pas le seul qui doit étre favorisé ; les professionnels ont
conscience que les échanges en interne ainsi qu'avec les « réseaux extérieurs » ne peuvent
que contribuer favorablement a I'expression du choix de vie.

De leur c6té, les parents sont conscients de la nécessité de « garder le plus de liens possibles
avec les personnes qui encadrent leur enfant ». Ce qui les rassemble est la certitude de ne
« pas détenir la vérité » et « I'importance d'avoir un lien ».

Les parents et les professionnels s'accordent pour dire que ce partenariat est nécessaire.
Toutefois, des freins existent et ils peuvent compliquer la relation.

Les voies d’amélioration proposées. Pour des professionnels, le point de départ est
I'information aupres des partenaires. lls « sont la pour mettre du lien, informer, pallier les
problemes de ressources de certains établissements » car « la complexité du réseau entraine
une perte d'information ». Pour ce responsable de service, il faudrait « qu’il y ait un jour des
campagnes de communication efficaces qui disent aux parents : ¢a existe, vous pouvez
'exiger, ce sont vos droits ». Un parent propose de créer une « chaine télé handicap qui
integre tous les handicapés pour que les gens ordinaires aient une vision constante de la
personne handicapée et non une vision ponctuelle ».

Les professionnels relévent la nécessité de « donner plus d'efficacité aux pratiques par plus
de lien entre les services ». lls sont conscients que « chaque association ne doit pas faire
toute seule dans son coin : il faut des "tétes de réseau" qui organisent, coordonnent ».
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lls insistent sur la nécessité d'adapter la formation. lls rappellent que « I’ensemble des
professionnels s’est construit avec une formation en vase clos, hors de 'université. Les stages
se font dans des établissements qui continuent a fonctionner comme dans le passé ».

De méme, cet autre professionnel préne une approche « qui fait sauter le maximum de
barriéres culturelles, physiques et géographiques. Il faut préparer I'environnement a accueillir
les personnes » et s’assurer que « le milieu « ordinaire » soit dans un rapport « ordinaire »
avec les personnes en situation de handicap ». Ce qui sous-entend également que la
personne « soit préparée a intégrer son environnement, a y faire face dans la mesure de ses
capacités ».

Les parents sont conscients qu'il est nécessaire « de faire en sorte d'avoir davantage de
passerelles entre professionnels et parents pour étre sur la méme longueur d'onde ». lls
préconisent méme une « formation identique professionnels et parents aux mémes
techniques pour la continuité dans la vie du jeune ». Certains suggerent des pistes pour
favoriser |'expression du choix chez la personne handicapée : « développer des services
d'accompagnement pour adultes ».

Entretiens des personnes : quelle analyse ?

Une certaine aptitude a se projeter

Notre analyse du corpus professionnels et parents fait ressortir un doute sur les capacités
d’abstraction des personnes déficientes intellectuelles. Pourtant, nous allons mettre en évidence

des domaines oU elles démontrent clairement leur aptitude a se projeter, niveau d’abstraction
indéniable.

Socialisation, vie affective
Les amis, une priorité. Prenons I'exemple de « M » (femme, 56 ans), qui souhaite quitter sa
mere agée pour un foyer de vie. Nous lui demandons d’en préciser la raison.

C’est vraiment quelque chose de réfléchi « Oui, et voir des jeunes s’ils
pour ne pas étre seule aprés ? veulent de moi ou non »

Ainsi, il semble que la volonté de « M » soit d’aller au foyer pour y faire des rencontres
amicales, pour voir « si on veut d’elle ».

Avoir des relations amoureuses. « C » (femme, 22 ans) prétend a une vie de couple et sociale
autonome, ce que confirment d’autres témoignages.

Et une fois mariée vous « Qui et vivre que tous les deux, pour rencontrer nos
aimeriez avoir une maison ? amis : ils viendraient nous voir chez nous »

Etre parent, un sujet moins tabou pour les personnes que pour les proches et les
professionnels. Le sujet suivant est naturellement celui de la parentalité. S'il est peu ou pas
abordé dans le corpus parents/professionnels, les personnes n’hésitent pas a aborder la
question.

Se projeter dans sa vie professionnelle

Se projeter dans une formation : un souhait de reconnaissance ? Plusieurs salariés d’ESAT
nous font part de leur volonté de suivre une formation valorisante, comme « Différent et
Compétent ».*

2 Le dispositif "Différent et Compétent" est né en Bretagne en 2001 pour reconnaitre les compétences des ouvrieres

et ouvriers d’ESAT et d’entreprises adaptées
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Choisir un métier ? Entre réve, réalisme et regrets..., certains n’ont pas de probleme pour
répondre a une question sur le métier ou activité professionnelle qu’ils souhaiteraient faire.

Pour d’autres, I'objectif professionnel consiste a ne rien changer. Les plus agés de notre
panel expriment des regrets sur ce qui aurait pu étre.

« A », homme 62 ans a la retraite qui aurait

Tu as pu dire aux personnes qui souhaité travailler dans un restaurant-ESAT
s’occupaient de toi que tu avais « Mais oui, je I'ai dit ! Alors, j’ai fait quelques
envie de travailler dans le stages au Hameau. C’était bien. J’aurais bien

service ? aimé trouver une place la-bas »

Autonomie dans la vie quotidienne

Les déplacements, l'alimentation, I'hygiéne, autant de sujets pratiques qui mettent la
personne déficiente intellectuelle en situation de se prendre en charge.

Autonomie de déplacement : une question de réalisme. Réalistes, certains n’envisagent pas
d’apprendre a conduire. Pourquoi « s’'embéter » quand il y a possibilité de contourner le
probléme avec un moyen de locomotion pratique tel que le bus ? Pour d’autres, passer le
permis de conduire est inenvisageable. Ils sont lucides sur la difficulté et les dangers. Enfin,
« MC » femme de 28 ans pragmatique, propose la solution de la voiture sans permis.

L'alimentation : sujet peu abordé par les personnes. Quand on parle de composition des
repas, « C» femme de 22 ans sait faire, privilégiant ses propres golts a I'équilibre

nutritionnel.
Qu’est-ce que tu choisirais de « Des nouilles de chez le Chinois, des crevettes et
manger tous les jours ? des nems, des pizzas, des frites et du poulet »

L'argent, une gestion prévoyante. Ce domaine concerne plutot les personnes qui travaillent.
Certains d’entre eux paraissent tout a fait capables de prévoir des dépenses, et mettre des
« sous » de cOté. Certains font le lien entre travail et salaire qui leur donne une liberté de
consommation.

L’aspect physique, I’hygiéne. Concernant I'aspect physique, quelques-uns ont une volonté
clairement affirmée d’en garder la maitrise... question d’identité ?

Loisirs, culture, sport, des choix personnels. Les domaines culturels et sportifs les motivent.
La musique (les concerts principalement) intéresse particulierement les personnes
déficientes intellectuelles. Elles arrivent a exprimer des souhaits précis.

Devenir adulte

Devenir adulte : une affaire sérieuse.

Si nous nous interrogeons sur la définition
du mot adulte, pas s(r que nous soyons
aussi pertinents que ces jeunes adultes de
la résidence « le Cairn ».

« M », homme 30 ans
« Etre sérieux dans I’équipe au Cairn, avec les
éducateurs aussi. Etre autonome, aller chercher
le pain, faire les courses »

Le deuil. « M » 56 ans, a le sentiment d’étre devenue adulte lorsqu’elle a d( gérer des déces
dans sa famille. Ces situations douloureuses I'ont fait grandir et lui ont permis de franchir un
cap de maturité.
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La maladie, sujet douloureux

« L»et«MC», femmes de 27 et 28 ans ont été les seules

. ) . - . !
a s’exprimer sur ce sujet, un véritable cri du cceur... « PLUS DE MALADIE ! »

Le réve, I'imaginaire : une certaine immaturité chez les plus jeunes

IIs se projettent avec un faible niveau de réalisme, plus proche du réve. Un domaine les attire

particulierement et les fait réver, c’est la participation a une émission de télévision :
« N’oubliez pas les paroles », « the Voice », souvent des émissions de variétés.

Sentiment de ses capacités et/ou incapacités

Vie quotidienne / Logement

La capacité a subvenir a son quotidien est un sujet important. Les ressentis peuvent étre
différents suivant les capacités des personnes. Celles qui se sentent en situation de maitriser
leur quotidien en tirent une fierté légitime. Leur capacité a prendre en main la vie
qguotidienne est une manifestation de leur statut d’adulte. Pour d’autres, ce sentiment est
tempéré par la conscience de leurs propres limites ; ils recherchent une aide extérieure. Cette
prise de conscience peut se manifester dans le ressenti de I'incapacité a habiter seul pour des
raisons de peur ou d’insécurité.

Vie professionnelle

Le choix de l'orientation professionnelle est toujours difficile. Le plus souvent, il se concrétise
avec I'aide d’un tiers. Pourtant, certains réagissent et se prennent en main.

As-tu choisi ce métier ? « FD », homme 31 ans
As-tu eu besoin d’une « Je travaille dans une cantine a I'école d'ldron. Mes parents et
aide pour choisir ? les éducateurs m'ont aidé pour choisir le métier et I'endroit ou

je travaille. J'ai toujours voulu travailler dans une cuisine »

La maniere de décrire leur quotidien professionnel montre leur maitrise et leur sentiment
d’étre en capacité d’assumer leur poste.

Gestion

La gestion est un domaine ou le sentiment d’incapacité domine dans la majorité des cas.
Pourtant, nous trouvons « A», Homme 62 ansqui est capable de s’organiser de fagon
remarquable.

« A », homme 62 ans

Est-ce que quelqu’un t'aide, « Je me note tout sur un cahier : il faut que je fasse
par exemple pour tout ce attention, car on n’a pas beaucoup d’argent a la
qui est papiers, comptes ? retraite. Par exemple si je dois acheter un vétement ou

quelque chose, j’attends que ce soit en promotion. »

At‘év

Cela reste un cas exceptionnel car pour les autres, les capacités ou la confiance sont plus
limitées. Si certains dispositifs comme la tutelle ou la curatelle peuvent étre pergus dans un
premier temps par les personnes comme un aveu d’incapacité, elles reconnaissent au final
leur utilité. La conscience de ses limites reflete malgré tout une forme de capacité.

Déplacements/Transports

Le déplacement en bus permet a certains de pouvoir manifester leur sentiment de savoir-
faire. En revanche, d’autres ont le sentiment d’avoir des problémes pour se déplacer. Quant a
la conduite de véhicule a moteur, celle-ci présente une difficulté avérée.
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Vote

Le vote est un sujet important pour les personnes sondées. Certaines ressentent le besoin
d’étre accompagnées dans le choix.

Résonnance du contexte

Résonnance du contexte familial

L'importance des parents au quotidien, surtout la maman... Dans la gestion du quotidien
(repas, choix des vétements, coiffeur, médecin, loisirs, petits achats), la présence maternelle
est plus marquée. Nous avons constaté que les personnes sont lucides sur les inquiétudes de
leurs parents qui peuvent étre des freins pour elles.

« M », femme 56 ans
« Je n'ai pas peur de prendre le bus toute seule mais maman est toujours inquiete»

Une importance moins prégnante dans le cadre de vie. Dans un groupe un peu plus agé ne
vivant plus chez les parents, les réponses sont plus nuancées. La présence des parents est
toujours ressentie, méme si les personnes revendiquent d’avoir pu faire leurs choix.

Sur les sujets qui touchent au choix de vie, I'influence des parents est indiscutable.
Unanimement, les jeunes adultes de la résidence « Le Cairn » reconnaissent que la partie
administrative est gérée par leurs parents. En ce qui concerne les différents choix
d'orientation scolaire, professionnelle, ou bien de lieu de vie, I'influence des parents est
indéniable.

Résonnance du contexte institutionnel

Parfois peu d’initiative laissée aux personnes au quotidien.
Pour |I'élaboration des repas, par
exemple, « A », femme 20 ans (suivie
par un SESSAD) est trés claire sur la
responsabilité du menu.

Y compris pour des choix aussi anodins que celui d’'un programme télé, certaines personnes
expriment que ce choix ne leur appartient pas.

Qui est-ce qui décide de ce « Clest
? . .
que vous allez manger ? Véducatrice »

Gestion administrative, orientation, parcours : la prégnance des structures. Pour tout ce qui
releve de l'administratif ou de l'argent, « T» homme 31 ans abandonne volontiers cette
responsabilité au foyer. « A» femme 27 ans plutét autonome, détaille un cheminement
imposé vers la curatelle qui au final s’avére une solution acceptable pour elle. Pour
I'orientation ou le choix des stages, I'influence de l'institution est certaine. Elle va de la
collaboration a la décision unilatérale.

Un manque d’écoute de la part des professionnels.
La difficulté a  étre

entendue est exprimée « J'ai attendu 5 ans I'entrée en ESAT. Je me "faisais chier",
par une jeune femme de alors jai recherché des stages en ESAT. J'en ai fait plusieurs.
27 ans. On te disait que ¢a allait bien et puis quand c’était le

La comparaison avec une moment du rapport de stage, plus rien n‘allait. Apreés, en
situation plus favorable 2006, je suis arrivée dans un autre ESAT. La, c’est un peu
montre combien le plus compliqué : les moniteurs n’écoutent rien »

contexte institutionnel est
important et comment les modalités d’accompagnement peuvent avoir des conséquences
positives ou négatives.
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Résonnance du contexte social et économique

Le contexte social peut également avoir de I'importance au moment des choix scolaires ou
professionnels. « A », Homme 62 ans et jeune retraité, retrace son parcours ou il exprime
avec lucidité le regret de ne pas avoir pu travailler dans le domaine souhaité. La priorité était
de lui trouver un travail, source de revenus et ses choix n‘ont jamais été pris en considération.

On t’a expliqué pourquoi tu
n’avais pas de place dans ce
que tu souhaitais ?

« On m’a baladé. Tu sais, j’étais un peu seul. Je ne sais
pas si on se cassait beaucoup la téte pour moi »

Problématique de la séparation et besoin de protection

Quitter le foyer familial : oui, mais... Pour plusieurs, quitter leur maison est une évidence
vers laquelle ils tendent. « Ph », homme de 24 ans, exprime sa volonté de partir de chez lui
en s’installant dans un environnement connu. Pour les personnes de la résidence « Le Cairn »,
passée |'étape de la séparation, la situation leur convient. lls se sentent en sécurité et
n’envisagent pas d’autres changements.

Pour certains, quitter le foyer familial parait «J » femme, 23 ans

difficile. « Je veux rester @ la maison pour toujours »

Pour « M », femme de 56 ans, ce sont les contraintes liées a I'age avancé de sa mere qui
I'amenent a réfléchir sur une séparation.

« MC», femme de 28 ans, a un projet clair, avec une séparation préparée qui permet
d’organiser un accompagnement sécurisant.

Besoin de protection face a la violence.

Au cours de nos nombreux « L », femme 27 ans

échanges avec les « J'ai eu un souci un jour avec l'argent que j’ai porté au
personnes, nous avons pu boulot ; je me suis fait racketter. Dans un magasin, j'ai
mesurer la violence a rencontré une fille de I’ESAT avec son copain qui a le double
laquelle elles peuvent étre de son dge. Elle m’a montré un jeu vidéo, qu’elle avait tres
confrontées. envie d’avoir et elle me I'a fait acheter »

Formes de dépendances au quotidien

Malgré une incitation constante a I'lautonomie, certaines personnes déficientes intellectuelles sont
tributaires d’une forme de dépendance au quotidien. Nous pouvons dégager deux domaines
principaux : la vie quotidienne et la formation professionnelle.

Vie quotidienne

Les déplacements: pas évidents pour tout le monde. Pour certaines, la gestion des
déplacements peut étre un frein a I'indépendance. Un accompagnement s’impose alors pour
les aider.

Méme pour des choix théoriquement simples, une certaine dépendance peut exister. Pour
le choix des vétements, I'aide maternelle peut s’imposer chez les plus jeunes. Si les
personnes déficientes intellectuelles apprécient souvent la musique, elles ont parfois besoin
d’assistance pour acheter des CD par exemple. Il peut également étre compliqué de
manipuler les appareils électroniques

La gestion : un domaine complexe ou leur dépendance est quasi systématique. Outre la
gestion de l'argent, le suivi des documents administratifs est sirement ce qui présente le
plus de difficulté méme pour les plus autonomes.
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Elections : pas si simple de choisir son candidat... Si les personnes déficientes intellectuelles
apprécient indubitablement de voter, ce domaine un peu « abstrait » peut parfois leur poser
des soucis au moment du choix. Plusieurs d’entre elles demandent conseil pour accomplir
leur devoir électoral.

Santé et hygiéne : des domaines qui mettent en lumiére une dépendance. On retrouve un
certain manque d’autonomie au niveau de la santé et de I’hygieéne. Un accompagnement est
systématique pour les visites chez le médecin ou le dentiste.

Quand tu seras 3 'appartement tu « Ph », homme 24 ans
iras chez le médecin tout seul ? « Ah non ! Jamais, jamais »

Formation professionnelle

Aide et conseil peuvent étre nécessaires pour permettre aux personnes déficientes
intellectuelles de s’orienter dans leur vie professionnelle. Le choix de celle-ci passe souvent
par des stages et des formations dont les objectifs sont débattus en famille ou avec l'aide de
professionnels. C’est le cas pour « C», femme 22 ans qui reconnait avoir besoin d’un peu
d’aide pour choisir ses stages. De méme « F », homme 31 ans concéde avoir été aidé par ses
parents pour trouver sa formation.

Limiter la dépendance par un accompagnement adapté

Malgré les différents types de dépendances évoqués, un accompagnement ciblé peut « in
fine » aboutir a une autonomie intéressante. L'accompagnement doit étre adapté pour faire
aboutir des choix personnels exprimés. Par exemple, concernant la vie quotidienne, « M »
femme 22 ans nous confirme que des conseils adaptés de la part de sa famille d’accueil lui
permettent de pouvoir choisir ses vétements. De méme pour voter, « O », homme 35 ans
écoute les conseils « éclairés » de son bureau électoral pour l'aider lors de ce moment
important.

Impact de la palette des choix

Le corpus professionnels et parents avait fait ressortir deux domaines pour la palette de choix, la
vie personnelle et la vie professionnelle.

La vie personnelle

La vie quotidienne et les loisirs. Les vétements ne semblent pas étre une préoccupation
primordiale. Les femmes sont plus enclines a choisir comment elles s’habillent au quotidien.
La personne garde son mot a dire sur sa coiffure. Au niveau des activités sportives et des
loisirs, un constat récurrent est que les personnes savent choisir, mais il faut auparavant
proposer et essayer.

Le lieu et le mode de vie. Les personnes ont parfois une idée précise sur leur choix de lieu de
vie. Pour d’autres c’est plus compliqué car elles sont enfermées dans des habitudes ou une
surprotection familiale. Certaines familles proposent a la personne un lieu de vie, comme les
parents a I'origine du projet de la résidence « le Cairn ». Le choix de la chambre ou de la
décoration est souvent laissé a l'initiative des personnes. De méme pour le choix des repas,
parfois limité par une contrainte médicale.

La vie affective et spirituelle. Presque toutes les personnes affirment avoir des amis qu’elles
ont choisis. Ceux qui fréquentent une association, une structure médico-sociale ou un
dispositif de I'Education Nationale, ont visiblement l'opportunité de vivre des relations
sociales, souvent amicales, parfois amoureuses. « C », Femme 20 ans a qui 'on demande ou
elle a rencontré ses amis répond : « Au collége, mais mes amis je les vois au SESSAD ». La
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question de la religion n’est pas abordée par les personnes, a I'exception de « M », femme
56 ans a qui 'on demande si la religion est importante pour elle: « Au début oui, mais
maintenant non. J'y vais avec maman ». Est-ce un choix, une habitude, ou un moyen de
socialisation ?

Formation et vie professionnelle

La scolarisation, choix imposé ? Les personnes interviewées sont généralement capables de
décrire avec précision leur parcours scolaire, sans jugement. Elles 'évoquent non seulement
comme un moment souvent agréable ou elles ont appris, mais également comme un lieu de
socialisation ou elles se sont fait des amis. En revanche, elles relatent rarement les difficultés
de parcours ou de choix imposés, plutot évoquées par les familles.

Le domaine professionnel : une palette mais des choix difficiles. Comme pour le parcours
scolaire, les personnes sont capables de relater leurs parcours pré-professionnels,
essentiellement a base de stages. Mais lorsque

les personnes sont interrogées sur le choix d’un «J'en ai parlé a 'éducatrice du
métier, la réponse est souvent difficile. Certains S.E.S.S.A.D parce que j’en avais envie.
semblent pourtant mieux armés pour répondre Je ne I'ai pas dit a papa et a maman »
comme « A », femme 18 ans qui a fait le choix

d’un stage dans un restaurant.

En regle générale, les personnes sont tout a fait capables de choisir une orientation, mais
souvent en se référant a des expériences passées, a des stages effectués. Ainsi, la palette de
choix proposée devient-elle déterminante pour leur permettre de se prononcer.

Un choix restreint qui se heurte a la réalité de I'offre

Les insuffisances des moyens ou d’information évoquées par les parents et les professionnels ne
sont jamais abordées par les personnes. En revanche, les limites institutionnelles peuvent parfois
ressortir dans leurs propos.

Limites institutionnelles. Au premier rang, nous trouvons les demandes clairement
exprimées par les personnes et non prises en considération par les professionnels. Ensuite,
un certain nombre de témoignages de choix contrariés sont relevés.

« C», femme 22 ans
C’est toi qui as choisi les stages ? |-— « Non, c’est I’éducateur qui est avec
moi, je n’ai pas pu choisir »

De méme, pour certaines personnes qui font un travail ou une formation dans un domaine,
tout en souhaitant travailler dans un autre. Ce sont les choix imposés par les professionnels
qui paraissent les plus violents pour les personnes. « MC », femme 27 ans rencontre un véto
professionnel a sa volonté de faire de nouveaux stages et « A », homme 62 ans, témoigne du
manque d’écoute des institutions a propos de ses choix et de prise en compte de ses
difficultés physiques pour réaliser une tache donnée.

Nous laisserons la conclusion de ce
paragraphe a « A », femme 27 ans, car sa
phrase traduit le pouvoir que peuvent avoir « J'ai fait ce que les autres voulaient
les professionnels sur des personnes que je fasse »

déficientes intellectuelles.

« A », femme 27 ans
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Rappels :

« En quoi 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 ? »

Il existe en France une injonction paradoxale qui crée une tension entre la question du risque
et le concept du « choix de vie ». Elle vient buter sur des pratiques culturelles de catégorisation
systématique. On prend la personne en charge, décidant pour elle.

Il n’est pas inutile avant toutes choses, de rappeler quelques définitions.

La dépendance est définie par Albert Memmi®® comme « une relation contraignante, plus ou
moins acceptée, avec un étre, un objet, un groupe ou une institution, réel ou idéel, et qui reléve
de la satisfaction d’un besoin ». Cela pose la question de la préparation des personnes déficientes
intellectuelles et de leur environnement a affronter « ruptures et dépendances ».

l’autonomie se définit selon son origine grecque comme « la loi qu’on se donne & soi méme »**,
c'est-a-dire le droit ou la capacité d’une personne a mener sa vie comme elle I'entend, a disposer
de son libre-arbitre, donc de faire ses choix. Juridiguement I'autonomie peut se définir en ces
termes : « c’est la faculté d’exercer librement ses droits sans autre entrave que les droits des
autres ou les limites exceptionnelles posées par la loi et applicables & tous »*.

Concernant les personnes déficientes intellectuelles, il y a lieu de ne pas confondre dépendance
et perte d’autonomie. Cette derniére ne doit pas étre synonyme de perte du droit a choisir,
notamment son mode et son lieu de vie.

Dans la loi de 2005, la compensation consiste pour la personne en situation de handicap « &
répondre a ses besoins [...] nécessaires au plein exercice de sa citoyenneté et de sa capacité
d'autonomie, du développement ou de I'aménagement de I'offre de service, permettant
notamment a l'entourage de la personne handicapée de bénéficier de temps de répit, du
développement de groupes d'entraide mutuelle ou de places en établissements spécialisés, des
aides de toute nature a la personne ou aux institutions pour vivre en milieu ordinaire ou adapté,
ou encore en matiere d'accés aux procédures et aux institutions spécifiques au handicap ou aux
moyens et prestations accompagnant la mise en ceuvre de la protection juridique régie par le
titre Xl du livre ler du code civil ».

Une définition interministérielle de I'accessibilité élaborée en avril 2006, précise que
« (...) accessibilité requiert la mise en ceuvre des éléments complémentaires, nécessaires a toute
personne en incapacité permanente ou temporaire pour se déplacer et accéder librement et en
sécurité au cadre de vie ainsi qu’a tous les lieux, services, produits et activités ».

« La dépendance » — Paris, Ed Gallimard 1979. Albert Memmi est un écrivain franco-tunisien et chercheur en
sociologie

Collectif « Une société pour tous les ages » - Fiche pratique

« Principe d’autonomie et vulnérabilité en droit de la santé », raison-publique.fr, Denis Berthiau - septembre 2013
Loi n°2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des

personnes handicapées - Art. L. 114-1-1
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'UNAPEI précise’ que « 'enjeu pour les personnes déficientes intellectuelles est plus vaste.
Chaque personne handicapée mentale est différente. Son handicap peut se traduire par des
obstacles » d’ordre cognitif et souvent moins visibles (repérage spatio-temporel, lecture, écriture,
calcul). « Quel que soit son domaine d’application, la mise en accessibilité de I'environnement
pour les personnes handicapées mentales nécessite : de connaitre la spécificité de la déficience
intellectuelle en termes de capacités, de compétences, de difficultés ; de prendre toute la mesure
des besoins, souhaits et aspirations des personnes ». L'accessibilité signifie en particulier la
possibilité « d‘accéder a la compréhension de son environnement », « de participer a la vie de la
Cité » et « d’exprimer pleinement ses capacités ».

L'intégration est un terme générique utilisé majoritairement dans les domaines de la migration
et du handicap. Il désigne la plupart du temps l'adaptation d’individus « différents » a des
systémes dits normaux.

Linclusion est une notion qui repose en premier lieu sur un principe éthique qui remet en
question l'aspect ségrégatif des systémes sociaux et éducatifs. Dans I'inclusion il n'existe pas de
groupes de personnes avec ou sans handicap. Toutes les personnes présentent des besoins
communs et individuels. L'égalité et la différence trouvent leur place, la diversité est la norme.
Cette norme peut étre atteinte en changeant les structures et les opinions existantes.'®

Inclusion

Nous avons pu constater au travers de notre enquéte que pour 26,5 % des parents ou proches le
mot « autonomie » est celui qui est le plus rattaché au « choix de vie ». Pour les professionnels
c'est le « projet de vie » qui s'en rapproche le plus. Les deux sont d'accord pour considérer que
choisir son lieu et son mode de vie est ce qui symbolise le plus « choisir sa vie » (40,9% pour les
familles et 43,4% pour les professionnels). D’ailleurs, la loi de 2005 vise a favoriser la socialisation
des personnes au travers de « I'inclusion » et de « I'accessibilité ». Elle considere la personne dans
son environnement et s'appuie entre autre sur le principe de compensation.

Parents, professionnels et institution mettent-ils tout en ceuvre, pour que la personne atteigne
une autonomie maximale et soit ainsi actrice de son projet de vie malgré les limites et les
freins ?

Un enfant est toujours porteur des désirs de ses parents, de leurs projections dans I'avenir, de
la continuité de la famille (« Sa majesté le bébé », Freud, 1914). La naissance d’'un enfant
porteur d’un handicap déclenche généralement une perturbation dans le lien affectif entre
I'enfant et son entourage, qui crée un mécanisme de « défenses adaptatives de survie »*. La
famille a « recours a des modalités fusionnelles » dans le sens du « renforcement du lien
fusionnel avec I'enfant » pour développer « une sécurité de base suffisante » ; celle-ci empéche
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www.unapei.org/Qu-est-ce-que-l-accessibilite.html? UNAPEI: Union Nationale des Amis et Parents d’Enfants

Inadaptés
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www.csps.ch : Centre suisse de pédagogie spécialisée (CSPS)
Loi n°2005-102 du 11 février 2005 pour |'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des

personnes handicapées
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Francine André-Fustier, « Les adaptations familiales défensives face au handicap », Le Divan familial, 1/2002 (N° 8)
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une « réelle séparation psychique » de I'enfant, qui est « vécue comme un arrachement » ; les
professionnels appellent cela la « surprotection familiale ». Ces « adaptations défensives » sont
paradoxales : a la fois elles sont nécessaires a la « survie psychique de la famille » et a la
préservation du « lien avec I'enfant » et a la fois elles risquent de bloquer la possibilité d’'une
vie autonome et de I'enfant en situation de handicap et des parents.

Pour se protéger et protéger I'autre, I'adolescent en situation de

handicap va se conformer a une image qui définit la maniere dont

il doit étre, de comment il doit se comporter selon les personnes

« J'ai fait ce que les autres  avec qui il est en relation (mére, pére, professionnels). Il doit se

voulaient que je fasse » ~ conformer a I'image d’un enfant qui ne pose pas de probleme et
' qui n'attire pas I'attention (F. Michel, 2015%%).

« A », Femme 27 ans

Parmi les limites aux choix évoquées par les professionnels, les parents et les personnes elles-
mémes, celle de la sécurité est particulierement mise en avant. La mise en danger est un
parametre a prendre en compte. Mais sous prétexte de protection de la personne en situation
de handicap et de responsabilité, parents et professionnels ne recherchent-ils pas une forme
de sérénité et de protection, notamment juridiquement pour les professionnels ? N’est-ce pas
parfois un alibi pour les parents pour ne pas s’engager dans un processus de séparation ?

L'accés a I'autonomie passe par une prise de risque qui
forcément suscite de l'inquiétude. Les personnes
interrogées en sont bien conscientes, « M. » par exemple a
compris que sa mére a peur qu'elle prenne le bus.

« Je n'ai pas peur de prendre
le bus toute seule mais maman
est toujours inquiéte»

Lexemple de «MC» illustre bien
I'injonction paradoxale entre autonomie « Mes parents ont fait une maison jumelée.
et sécurité, avec une recherche de Dans quelque temps, j’irai habiter dans la

. final f d deuxieme maison. Comme ¢a, mon frére pourra
compromis. Au final une forme de ‘aidersi 'ai d bl | .
« liberté surveillée et conditionnelle » fm-aiaer sijal des proviemes, avec les paplers

. o par exemple » )
qui semble satisfaire tout le monde. N

De méme, les jeunes adultes résidant au « Cairn » sont lucides sur la nécessité pour eux d'étre
épaulés dans certaines démarches. Il n'empéche qu'ils revendiquent des initiatives. Cela nous
amene a penser qu'un accompagnement adapté peut permettre de limiter la dépendance et
donc pour la personne de développer un niveau d’autonomie intéressant dans la durée.

« M », homme 30 ans ;, Pour les personnes interrogées, il y a

. plusieurs réponses sur le statut d’adulte. C’est
étre responsable mais aussi avoir une vie de
couple, voire une vie de parents pour
plusieurs.

« Etre sérieux dans I’équipe au Cairn, avec
les éducateurs aussi. Etre autonome, aller
chercher le pain, faire les courses »

« A », femme 27 ans
« J'aimerais avoir des enfants, mais a I'dge que je vis
je suis encore célibataire. Je réfléchis et je me dis que je
suis quand méme solitaire, mais j’aimerais étre
entourée. J'ai le manque d’une présence méme si j’aime
bien avoir du temps pour moi »

«J », homme 29 ans
« Etre responsable. S’il arrive
quelque chose, c’est nous, qui
_ sommes adulte responsable » |

21 . . . . aps . e
Fleur Michel, psychologue clinicienne en IME : « Handicap mental : crime ou chdtiment ? » - Presses universitaires

de France - 2015
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La vie affective n'a été évoquée ni par les professionnels, ni par les parents. Surprenant quand
on parle de choix de vie, de projet de vie de la personne, de ne pas parler de sa vie amoureuse
et sexuelle, pourtant un fondement de la vie d’adulte.

Effectivement, la question de la sexualité de la personne en situation de handicap se heurte
aux interdits parentaux, explicites ou implicites, conscients ou inconscients. Les parents sont |a
aussi, dans cette tension entre favoriser l'autonomie et maintenir la dépendance, en
protégeant leur enfant d’une réalité que selon eux, il ne peut pas comprendre. « La sexualité
du sujet handicapé est finalement source d’angoisse pour son entourage parce qu’elle est peu
représentable si ce nest sous I'angle de la perversion et de la monstruosité »*%. Cette question
pose aux parents de fagon violente la possibilité pour leur enfant d’accéder a la parentalité.
Peut-il comme n’importe quel autre adulte choisir de devenir parent ? Cette problématique
interroge non seulement les parents mais également la société dans son ensemble,
professionnels compris qui ne s’expriment pas sur le sujet dans notre enquéte. Pourtant, il est
nécessaire de prendre en compte une réalité : les professionnels sont confrontés au méme
paradoxe entre responsabilité morale et responsabilité juridique.

C'est encore un domaine assez tabou en France. Dans d'autres pays, cet aspect de la vie
personnelle n'est pas occulté : « en Grande-Bretagne, des associations spécialisées accréditées
par les pouvoirs publics apportent conseil et assistance en termes de sexualité®». Nous en
sommes loin et avons oublié que le droit a l'intimité, au respect de la vie privée, a la dignité

s'applique a tous.

« M », femme 56 ans . Le passage a I'4ge adulte peut étre parfois associé a la

« Je crois que c’est maintenant que | Séparation consécutive a un décés. « La fréquence des

je suis adulte. Parce que j’ai pris la | réactions de chacun a I'annonce du décés et les

place de mon papa pour les décés, attitudes ultérieures prouvent que le plus souvent, la

parce que j’ai fait des obséques avec | mort est congue sans ambiguité, par les personnes

ma maman dans sa famille » | atteintes de déficience intellectuelle, comme une
séparation définitive »**.

En conclusion de ce point, nos réflexions nous aménent a poser la question de I'autonomie pour
une personne déficiente intellectuelle: la vraie autonomie n’est-elle pas cette prise de
conscience de ses propres limites, de ses besoins, de ses désirs et d’étre capable de les formuler?
L’autonomie ainsi définie réinterroge sur la conception méme de I'accompagnement. A partir du
moment ol [|'autonomie est envisagée selon cette approche, la personne peut aussi
s’autodéterminer en décidant elle-méme de I'accompagnement qu’elle juge nécessaire pour faire
ses choix.

Méme si professionnels et parents affirment souvent la capacité des personnes déficientes
intellectuelles a faire des choix (87.5% des parents et 87.8% des professionnels), les témoignages
des personnes elles-mémes nuancent quelque peu ce point de vue.

22 Mireille Trouilloud, psychologue clinicienne - Gérontologie et Société - n° 110 - 2004 « L’impact du handicap

mental sur les liens familiaux au fil du temps... » - Le Cairn info

Personnes handicapées : Analyse comparative et prospective du systéme de prise en charge - Rapport au Ministre
de Emploi et de la Solidarité et au Secrétaire d’Etat a la Santé, a I'’Action Sociale et aux Handicaps — Michel
Fardeau juin 2001

Anne Dusart, psychologue sociologue au CREAI de Bourgogne - « Les personnes déficientes intellectuelles
confrontées a la mort » - Gérontologie et Société - n° 110 - 2004 - Le Cairn info

A .
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Un constat sur la palette de choix

Dans la vie quotidienne, les conditions du choix ne
posent guére de problemes. Les choix en ce qui
concerne lieu de vie et la vie affective semblent plus
problématiques. Il en ressort parfois un décalage entre
souhaits des personnes et réponses institutionnelles et
parentales.

« A », femme, 27 ans
« On m’a poussé a quitter le “Foyer
Jeunes Travailleurs” en prenant un
appartement toute seule. Mais moi je
me plaisais la ou j’étais »

L'environnement (géographique, social, économique) peut influer sur l'offre. Par exemple le lieu
de résidence selon qu’il est proche ou éloigné d’une ville peut restreindre le panel de choix,
d’autant plus s’il est associé a une autonomie limitée des personnes pour les transports. Par
ailleurs en matiere d’activités culturelles, de loisirs et sportives, tout n’est pas systématiquement
accessible par manque de propositions adaptées.

C’est bien la question de l'accessibilité qui est posée, l'accés « a tout pour tous ». En théorie,
«l'accessibilité permet I'autonomie et la participation des personnes ayant un handicap, en
réduisant, voire supprimant, les discordances entre les capacités, les besoins et les souhaits d’une
part, et les différentes composantes physiques, organisationnelles et culturelles de leur
environnement d’autre part»*. Qu'en est-il en réalité ?

Du coté des professionnels, un manque de souplesse est relevé dans des pratiques bien ancrées
et difficiles a faire évoluer. Des insuffisances institutionnelles, des contraintes réglementaires, des
offres inadaptées ou inexistantes et un manque de moyens expliquent également les difficultés
de mise en ceuvre de l'accessibilité. Du coté des parents, cela peut étre dii a des résistances pour
couper les liens étroits de I'inévitable dépendance installée au fil des années. Certains également
trouvent leur compte sur le moment, soulagés d’avoir une solution, faute d’alternative.

Au niveau scolaire, les choix souvent restreints sont source de frustration. Les familles et les
personnes voient leurs aspirations ignorées et doivent souvent se contenter d’une scolarisation a
« minima ». La volonté d’inclusion en milieu ordinaire est inscrite dans la loi de février 2005.
Dans la pratique, elle exclut les déficients intellectuels en difficulté pour suivre le niveau scolaire
de leur classe de référence, compte tenu des nouvelles dispositions liées au remplacement des
anciens dispositifs CLIS et UPI® par les ULIS”, comme le définit la loi de refondation de I'école®.
Le code de I'éducation « reconnait que tous les enfants partagent la capacité d'apprendre et de
progresser. Il veille a I'inclusion scolaire de tous les enfants, sans aucune distinction ». Or dans les
faits, I'orientation en institution spécialisée est pour eux désormais de nouveau priorisée, en
contradiction avec l'esprit de la loi.

L'aprés scolarité obligatoire est encore plus problématique. Ceux qui ont pu atteindre un certain
niveau au cours de leur scolarité se retrouvent dans I'incapacité de continuer leur progression et
de maintenir leurs acquis scolaires par manque de dispositifs adaptés. Les structures a vocation
professionnelle qui leur étaient destinées ont souvent été récupérées pour des publics avec
d’autres difficultés. C’est une tendance qui consiste a enlever a I'un pour donner a l'autre au lieu
de créer les structures nécessaires. La conséquence, ce sont des réponses inadéquates et une
énorme frustration pour tous.

UNAPEI : www.unapei.org/IMG/pdf/GuidePratiqueAccessibilite.pdf

CLIS : Classe pour I'Intégration Scolaire / UPI : Unité Pédagogique d’Intégration
ULIS : Unité Localisée d’Inclusion Scolaire

Loi du 8 juillet 2013 pour la refondation de I'Ecole




L'offre de formation professionnelle se résume la plupart du
temps a des stages successifs. C'est un domaine ou les choix
« Ce sont les éducateurs quime | sont souvent difficiles. Il est compliqué pour les personnes de
proposent et apreés je choisis » | se projeter dans un futur métier sans leur proposer

: auparavant une palette concréte de professions. Les mises en
situation leur permettent d’affiner leurs choix, de découvrir leurs possibilités et de prendre
conscience de leurs limites.

« R », homme 19 ans

Ces stages sont donc indispensables et il est

essentiel qu’ils soient nombreux et variés. Or tous, « L », femme 27 ans

parents, professionnels et personnes, s'accordent = « Oui, j’ai choisi ce travail en ESAT parce
pour reconnaitre qu’ils sont en général insuffisants que j'ai essayé et que ¢ca m’a plu »

et limités. h

Manifestement le monde professionnel (privé et public) n’est toujours pas prét a accueillir des
personnes en situation de handicap, a fortiori les déficients intellectuels. Des campagnes
publicitaires existent et doivent étre poursuivies, par exemple lors de la semaine européenne en
faveur des personnes handicapées. Cependant les préjugés demeurent. Selon Charles Gardou
«nous traitons, peut-étre inconsciemment, le probleme du handicap avec certaines des
représentations des générations précédentes, doublée d’un trop-plein de certitudes »*. Malgré
tout, des progres existent mais se heurtent parfois a la peur de ne pas savoir faire ou de mal
faire, de ne pas étre en mesure d’accompagner correctement la personne en situation de
handicap.

Il est aussi indispensable de travailler sur I'environnement pour mettre en ceuvre des moyens et
des contraintes réglementaires visant a faciliter 'emploi des personnes. C’est ce que propose le
Conseil économique, social et environnemental dans son rapport de juin 2014%, plus
précisément « la Préconisation n°33 pour le développement de I'emploi accompagné au travers
de financements FIPHFP et AGEFIPH, afin d’‘améliorer l'activité et le parcours professionnels des
personnes en situation de handicap ».

Développer la palette de choix

Un travail pour améliorer les conditions d’émergence des choix s’impose, afin de permettre aux
personnes déficientes intellectuelles d’étre actrices de leurs choix, choix véritables et de qualité.
Elles doivent pour cela avoir a disposition une palette riche et ouverte. |l faut leur faciliter I'acces
aux informations nécessaires sur les possibles. Or le manque en la matiére est prégnant et
regretté par tous. Il peut étre a lorigine d’incompréhension, de choix erronés, voire
d’impossibilité de choix.

Il ne peut y avoir de véritables choix s’ils sont restreints. Cependant limiter les choix peut étre
tentant car cela permet de maintenir les personnes dans un état de dépendance plus facile a
gérer. Les personnes souffrant de déficiences intellectuelles peuvent déranger et sont
simplement tolérées. Par conséquent tant au niveau scolaire qu’au niveau professionnel, rien
n‘est fait ou si peu pour favoriser leur inclusion. Or il faut pourtant « développer toutes les
potentialités de la personne quel que soit son dge, par des activités adaptées a ses compétences
et a ses intéréts (acces a la scolarité, la formation, I'emploi, la culture) » L

Il nous faut pourtant constater que leurs choix sont réduits a accepter ce que la société consent a
leur octroyer. Cela reléve du méme processus qui vise a refuser la différence, I'écart par rapport a
ce qui est vu comme la norme qui serait la seule et unique référence. Une norme exclut ceux qui
ne semblent pas « conformes ». Ce contexte nourrit, chez les personnes en situation de handicap
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Charles Gardou, Fragment sur le handicap et la vulnérabilité, Toulouse, Editions Eres 2013
« Mieux accompagner et inclure les personnes en situation de handicap : un défi, une nécessité » - Avis du Conseil

économique, social et environnemental présenté par Mme Christel Prado, rapporteure au nom de la section des
affaires sociales et de la santé (juin 2014)
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des sentiments de menace, de déclassement®’. Dans nos sociétés ol I'économique domine,
n’étre ni performant ni rentable est un facteur d’exclusion supplémentaire.

Tous ces éléments montrent qu’un travail sur les mentalités est nécessaire. Celles-ci doivent
évoluer pour permettre I'’émergence de solutions innovantes, sur mesure, hors des sentiers
battus. Il faut sortir des trajectoires imposées du type « école maternelle, IME** puis
ESAT* » pour permettre de butiner entre différents dispositifs et d’individualiser les parcours
grace a des passerelles autorisant allers-retours entre secteur protégé et milieu ordinaire.
Actuellement I'entrée dans la filiere dite « protégée » signe un abandon définitif de la filiére dite
« ordinaire ». Cela peut pousser des familles a la refuser, au détriment de leur enfant. Or cette
orientation peut étre momentanément nécessaire pour passer un cap difficile et permettre a la
personne de se ressourcer.

Certains parents n’hésitent pas a se saisir des quelques possibilités pour sortir des voies toutes
tracées, faisons en sorte que cela devienne une bonne pratique accessible. D'ailleurs, la loi du 5
mars 2014 sur la formation professionnelle se préoccupe de la formation tout au long de la vie
des personnes en situation de handicap. Pour cela, « la région est chargée, dans le cadre du
service public régional de la formation professionnelle de l'acces a la formation et a la
qualification professionnelle des personnes handicapées. [...] Le programme régional d'acces a la
formation et a la qualification professionnelle des personnes handicapées a pour objectif de
répondre a leurs besoins de développement de compétences afin de faciliter leur insertion
professionnelle ». Un exemple intéressant est le dispositif « Différent et Compétent »* créé
initialement en 2001 pour reconnaitre les compétences des ouvrieres et ouvriers d’ESAT et
d’entreprises adaptées, depuis généralisé par un décret du 20 mai 2009°°. « La démarche de
reconnaissance des savoir-faire et des compétences et la validation des acquis de I'expérience
visent a favoriser, dans le respect de chaque projet individuel, la professionnalisation,
I'épanouissement personnel et social des travailleurs handicapés et leur mobilité au sein de
I'établissement ou du service d'aide par le travail qui les accueille, d'autres établissements ou
services de méme nature ou vers le milieu ordinaire de travail ».

En amont, un travail de recensement des possibles est nécessaire afin d’étoffer de fagon
significative la palette des choix. L'amélioration de l'information et de sa circulation est
indispensable. Linformation ne doit pas servir a des jeux de pouvoir entre les différentes
institutions et les divers intervenants. Les MDPH?*” devenir devraient dans les faits ce lieu unique
d'accueil, d'information et de propositions pour aider et guider les personnes en situation de
handicap dans tous les domaines, en ligne avec l'esprit de la loi de 2005 : « la Maison
Départementale des Personnes Handicapées exerce une mission d’accueil, d’information,
d’accompagnement et de conseil des personnes handicapées et de leur famille ainsi que de
sensibilisation de tous les citoyens aux handicaps ».

Dans notre enquéte, les réponses des parents et des professionnels font apparaitre des points de
vue parfois contradictoires.

Certains professionnels sous prétexte de détenir un savoir se placent au dessus des parents ou des
usagers : « les parents ne peuvent pas définir le besoin de leurs enfants : ils ne sont pas
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Charles Gardou : " La Société Inclusive, parlons-en ! Il n'y a pas de vie minuscule"

IME : Institut Médico-Educatif

ESAT : Etablissement et Service d’Aide par le Travail

Le dispositif "Différent et Compétent" est né en Bretagne en 2001 pour reconnaitre les compétences des ouvriéres
et ouvriers d’ESAT et d’entreprises adaptées

Décret n° 2009-565 du 20 mai 2009 relatif a la formation, a la démarche de reconnaissance des savoir-faire et des
compétences et a la validation des acquis de I'expérience des travailleurs handicapés accueillis en établissements

ou services d'aide par le travail
37 A

MDPH : Mison Départementale des Personnes Handicapées




professionnels, donc ils ne sont pas a méme d’étre assez lucides ». D'autres admettent que « les
parents freinent I'évolution de leur enfant ». Cependant ils leur reconnaissent des compétences.

Les parents de leur coté affirment que les « professionnels ne doivent pas s'imposer d'emblée
aupres de tous les parents : ils doivent respecter leurs compétences ». D'autres reconnaissent que
« quand c'est une proposition des professionnels, on peut avoir du mal a I'accepter ». lls dénoncent
le conformisme de certains, « bousculer les choses et faire en sorte d'aller au maximum des
capacités » se heurte parfois a des professionnels, « surtout des anciens en milieu protégé » qui
«ont un discours trés réducteur a I'égard de la capacité des enfants ». Pourtant un parent a
constaté que parfois les professionnels « ont anticipé des évolutions auxquelles lui n'avait pas
pensé ».

Dans tout cela, quelle place effective donnée a la parole de la personne ? Toutes ces critiques
montrent comment chacun est dans son systeme de pensée avec ses prérogatives et ses
contraintes. Beaucoup de préjugés ont la vie dure quand certains professionnels affirment en
parlant des parents, « ils ne sont pas a méme d’étre assez lucides ». La rencontre n’est pas aisée,
elle est parasitée et la parole de I'enfant est amoindrie. Le manque de culture commune semble
poser un véritable probléme.

Pourtant la loi 20028 visait a créer un socle de base des bonnes pratiques professionnelles servant
de critéres d’accompagnement communs aux différents intervenants dans une collaboration
interdisciplinaire. Ce socle de référence cache cependant le risque de se cantonner a des pratiques
normées. D'ol le conformisme de certains professionnels qui est relevé. En effet, la personne
accompagnée, les parents et les professionnels sappuient sur des documents comme le projet
d’établissement et le projet d'accompagnement personnalisé. Mais ces documents peuvent étre
utilisés comme des outils « sécurisants » ou la parole de la personne a un espace mais sans
garantie d’étre prise en compte, entendue, considérée a sa juste valeur.

La loi du 11 février 2005 a voulu en partie pallier ce risque en garantissant aux personnes en
situation de handicap le droit « de choisir en toute liberté leur projet de vie », de leur permettre
« de participer a la vie sociale » de la cité et les plagant ainsi « au cceur du dispositif ».
Malheureusement, cette loi qui devait étre la rencontre d’une véritable culture commune est en
partie dénaturée. « La loi du 11 février 2005 est porteuse d’espoir et de possibles. Sa mise en
ceuvre ne doit pas se réduire a une application technocratique et strictement administrative. Un
empilement des textes, aussi généreux soient-ils, ne sert a rien si dans la conscience collective ne
s’installe pas une culture partagée, constamment nourrie par des moments de vie commune, ol
chacun a sa place avec sa différence, et o1 il sait qu’d tout moment il peut devenir I'autre »*.

La société et les professionnels tentent de créer des normes encadrant le choix de vie des
personnes déficientes dans le but de rendre possible I'inclusion mais le niveau d’exigence élevé
met a mal les conditions d’une inclusion scolaire, professionnelle, culturelle. « La loi balise des
grandes tendances avec les notions d’égalité, de rapport a I'environnement, de compensation,
d’accessibilité. A I'inverse, la vie sociale, les représentations, les idéologies voient d’autres
tendances a I'ceuvre. Parmi celles-ci qui semblent nuire a une véritable reconnaissance sociale des
personnes handicapées, il y en a quatre : I'individualisation, la médicalisation, I’évaluation et la
normalisation »*.

Loi du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale
Article Gossot Bernard, Inspecteur général honoraire de I'Education Nationale, Reliance 1/2008 (n° 27)
Jean-Yves LE CAPITAINE, Chef de service a I'Institut Public La Persagotiére — Nantes (école d'enseignement spécialisée

pour jeunes sourds et malentendants) - Conférence donnée lors de la journée d’étude : « Education nationale et
éducation spécialisée : une culture commune en construction » a ' ARIFTS Le Ponants, site Classerie, a Rezé (44), le
18 mai 2011
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« A vous de faire I'effort | », injonction a se réaliser soi-méme. Alors que la loi a été pensée pour
que l'environnement social et professionnel soit en capacité d’accueillir la personne par des
moyens de compensation, celle-ci est aussi tenue de s’adapter a cet environnement, de rentrer
dans le moule et de suivre le rythme de sa « catégorie d’age ». B.Gossot (2008) remarque que
« I'armature intellectuelle qui sous-tend la culture commune est le pur produit de la pensée
dominante. Si I'on n’y prend garde, la culture commune est congue pour la masse, le plus grand
nombre, aucune place n’est prévue pour I'expression du singulier, du particulier, de I'exception ».

Jean-Yves Le Capitaine (2011) « préfére évoquer le terme de culture partagée. C’est la différence
qu’il y a entre la compote et le pot au feu ! La culture commune c’est la culture compote : dans la
casserole, on met différents ingrédients, ¢a cuit, ¢ca se mélange pour un faire un produit dans
lequel on ne reconnait plus la texture de chacun des ingrédients. La culture partagée serait plutét
la culture pot-au-feu : on met différents ingrédients, ils cuisent ensemble, ils ne se mélangent pas,
leurs arémes s’enrichissent, et dans la dégustation on reconnait chacun dans sa texture »,
« Aussi, plutét que d’invoquer I'accés a une culture commune, peut-étre vaudrait-il mieux avancer
le concept de culture partagée » dans laquelle la singularité de chacun est respectée : celle de la
personne, de sa famille, mais aussi des professionnels.

Or, I'injonction a faire des choix de vie met les personnes déficientes intellectuelles en situation
difficile, accentuant parfois certaines formes de dépendance ; ce qui met en évidence la nécessité
d’un accompagnement. Cela nous renvoie a HJ.Stiker, J.Puig et O.Huet*” qui s’interrogent sur ce
qu’est « accompagner une personne en situation de handicap » ou plutét « comment bien
accompagner une personne en situation de handicap ».

Comment « bien » accompagner ?

Le mot « accompagner » est composé de « cum » (avec) et « pain » qui suggerent I'idée de
partager le pain. Le préfixe « ac » exprime le fait « d’aller vers ». L'accompagnement est donc un
processus, un déplacement dans lequel deux personnes cheminent ensemble. Laccompagnant
rejoint la personne accompagnée la ou elle est, I'accepte comme elle est pour l'aider a franchir
certaines étapes sans faire a sa place. « L'accompagnement n'est pas un métier, mais une pluralité
de pratiques ». C'est plus un "art", une pratique éclairée et un exercice professionnel négocié avec
celui qui est accompagné, un produit artisanal avec ses bonnes pratiques pour tous les métiers du
médical, social, médico-social et éducatif. C’est avant tout une relation humaine unique, dans le
respect de la singularité et de la temporalité de la personne.

Une telle approche suppose de la part de I'accompagnant, parent et/ou professionnel, d’aider la
personne a exprimer ses besoins, ses souhaits, ses attentes, dans tous les domaines. Parents et
professionnels parlent de « se recentrer sur la personne ». Pourtant dans certains cas, celle-ci est
un peu « oubliée », « on fait a sa place », par facilité. Le principe de I'accompagnement vient alors
buter sur des pratiques ou des modes de fonctionnement qui laissent peu de place a l'individu
dans son environnement.

Ainsi dans un projet d'accompagnement personnalisé coélaboré et partagé entre la personne, sa
famille et les professionnels, le plus important est de respecter sa personnalité, ses potentialités,
ses choix, par le regard posé sur elle. Enseigner cet « art » est compliqué. Ce n’est plus seulement
une question de pratique, voire de technicité. C'est avant tout une question de posture, de ce
supplément d'dme, de cette capacité a échanger, réfléchir, adapter, débattre.

4 Ibidem, note 40

« Handicap et accompagnement, nouvelles attentes, nouvelles pratiques » Henri-Jacques STIKER : philosophe,
historien et anthropologue de I'infirmité, José PUIG : Directeur de |'association I=MC?, Olivier HUET : Directeur
adjoint de I'IRTS lle de France Montrouge - Neuilly sur Marne
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La réflexion que nous avons conduite nous amene a confirmer I’hypothése de départ qui posait
I'idée selon laquelle la personne déficiente intellectuelle est placée dans une situation paradoxale
entre choix, risque, dépendance et autonomie.

En conclusion, nous sommes amenés a penser que le choix de vie par/pour les personnes
déficientes intellectuelles dépasse largement le champ des pratiques. N’est-ce pas par une culture
partagée entre personnes déficientes intellectuelles, leurs parents et les professionnels, qui peut
faire changer le regard et les postures dans 'accompagnement au choix de vie ?

Notre appréhension de la problématique analysée au travers des divers témoignages (personnes,
parents, professionnels) nous permet d’avancer des préconisations de trois ordres.

Pour favoriser 'émergence d’une véritable culture partagée, nous préconisons la participation de
parents et de personnes en situation de handicap aux cursus de formation des professionnels
(témoignages, conférences, cours), ainsi que I'acces pour tous a des formations continues sur le
handicap.

Pour cela, nous préconisonsla mise en place de dispositifs facilitateurs (congés spéciaux,
compensation perte de salaire par exemple) ce qui nous semble étre la bonne approche pour
permettre I'implication des parents et des personnes.

La mise a disposition d’une palette de choix la plus vaste possible pour les acteurs du
handicap (personnes déficientes intellectuelles, leurs familles, mais aussi les professionnels) est
une condition nécessaire pour faciliter le choix des personnes en situation de handicap. Cette
palette recouvrirait aussi bien les domaines culturels, sportifs que professionnels. Pour cela, nous
appelons a la création d’'un véritable service d’information dans un lieu unique facilement
identifiable et accessible a tous.

Cela sous-tend la création de groupes de coordinateurs au sein des MDPH (Maison
Départementale des Personnes Handicapées) pouvant étudier les demandes des personnes en
situation de handicap et leur proposer un cursus d’évolution tout au long de leur vie. Ces
coordinateurs, garants d'un accompagnement de qualité en corrélation avec le projet de vie et les
choix des personnes, seraient de véritables spécialistes connaissant parfaitement le réseau local et
capables de développer des partenariats dans tous les domaines. Ce groupe pourrait s'appuyer sur
un espace informatisé recensant l'existant. Cet espace pourrait aider a une mutualisation de
ressources et a des échanges d’idées entre les acteurs du handicap, améliorant une initiative au
lieu de la reconstruire, proposant un retour d’expérience pouvant servir a d’autres créateurs de
dispositifs.

Nous préconisons également la mise en place d’un interlocuteur « handicap » dans chaque
entreprise quelle que soit sa taille. Formé et sensibilisé a I'emploi de travailleurs ou stagiaires
handicapés, il pourrait étre le relais identifié des coordinateurs MDPH, participant ainsi a la vie du
réseau local.



Création d’un dispositif innovant expérimental

Nous préconisons ainsi la création d’un dispositif expérimental innovant permettant d’offrir aux
personnes déficientes intellectuelles sur un méme lieu :

e une vaste palette d’activités socio-professionnelles

e une vaste palette d’activités de loisirs (culturelles, sportives)

e un lieu de résidence sécurisant

Ce dispositif serait ouvert sur le milieu ordinaire, souple et adaptable en fonction des besoins,
moments et opportunités. Il pourrait s'appuyer sur des échanges intergénérationnels.

Grandir Ensemble se propose de porter ce projet. Pour en favoriser la réussite, nous préconisons
la mise a disposition de moyens spécifiques (moyens financiers, moyens techniques) liés aux
dispositifs expérimentaux.
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