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Introduction



L’autodétermination occupe un espace croissant dans le champ de la déficience
intellectuelle. Ce concept qui consiste a gouverner sa vie sans influence externe indue
(Lachapelle & Wehmeyer, 2003) interroge désormais les pratiques professionnelles des

intervenants en déficience intellectuelle.

Pour approfondir cette question, cette theése vise a décrire les pratiques
professionnelles d’intervenants en déficience intellectuelle adulte qui ceuvrent dans un
centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du
développement (CRDITED). Elle cherche plus particuliérement a rendre compte de la
perspective des intervenants sur deux dimensions, soit leurs conceptions de

’autodétermination et leurs pratiques d’intervention pour la favoriser.

Le premier chapitre situe le contexte de cette thése. Sa pertinence sociale est
d’abord justifiée par I’évolution des pratiques d’intervention en déficience intellectuelle.
La pertinence scientifique repose, quant a elle, sur I’analyse des études réalisées sur

’autodétermination dans le champ de la déficience intellectuelle. pgmon‘-ymfa/fcom@

Le deuxiéme chapitre définit la problématique. Une recension des écrits
scientifiques portant sur les perspectives d’intervenants sur l’autodétermination est

d’abord réalisée. Les constats qui s’en dégagent menent a la formulation du but de cette
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thése et des deux grandes questions de recherche portant sur les conceptions de

’autodétermination et les pratiques d’intervention pour la favoriser.

Le troisiéme chapitre traite du cadre théorique. Les théories écologique et
fonctionnelle de ’autodétermination de méme que I’approche socioécologique pour le
développement de I’autodétermination sont présentées. Elles permettent de définir ce
qu’est l'autodétermination et comment elle se développe. Elles sont utilisées afin

d’analyser les données qui sont recueillies.

Le quatricme chapitre présente le cadre méthodologique de cette these. Celle-ci
est définie comme une recherche descriptive s’inscrivant dans un paradigme
constructiviste et se déroulant selon une approche collaborative. Les différents éléments
qui composent la méthode qualitative (participants, outils de recherche, stratégie

d’analyse, criteres de scientificité, criteres éthiques) sont présentés.

[Le cinquieme chapitre présente les résultats pour les deux grandes questions de
recherche. Les différentes conceptions de 1’autodétermination des intervenants sont
d’abord présentées (1’autodétermination comme construit, principe, droit, besoin,
capacité, objectif, moyen). Par la suite, les interventions réalisées auprés de la personne
et des systemes dont elle fait partie pour favoriser 1’autodétermination sont présentées

tout comme les variables individuelles et environnementales qui les influencent. Une



premiecre synthese et interprétation des résultats pour chacune des questions de recherche

conclut ce chapitre.

Le sixieme chapitre présente la discussion de cette thése. Dans un premier temps,
la discussion des résultats portant .sur les conceptions de I’autodétermination meéne a la
formulation d’une modélisation des conceptions. Par la suite, la discussion des résultats
portant sur les pratiques d’intervention meéne a la formulation d’une modélisation de
’intervention pour le développement de 'autodétermination. Une synthése intégrative

complete ce chapitre.

Le septieme chapitre constitue la conclusion de cette theése. Ses principales
contributions de méme que la valeur épistémologique des connaissances produites sont
présentées. Les limites sont par la suite soulevées. Ce chapitre se termine par la

formulation de différentes recommandations et la proposition d’avenues de recherche.
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Le premier chapitre permet de contextualiser cette theése en présentant les

différents éléments qui en justifient la pertinence sociale et scientifique.

Pertinence sociale
Cette section présente les €léments qui justifient sur le plan social la pertinence
de cette recherche. Pour ce faire, la déficience intellectuelle est d’abord définie et sa
prévalence est précisée. Par la suite, les diftérents courants de pratiques qui ont eu cours
en déficience intellectuelle sont présentés. Une synthése de la pertinence sociale de cette

recherche conclut cette section.

La déficience intellectuelle : définition et prévalence

Depuis plus de deux cents ans, une variété de termes et de définitions est utilisée
afin de circonscrire ce qui est aujourd’hui désigné comme la déficience intellectuelle
(Schalock et al., 2007). Des termes tels qu’idiotie, imbécilité, faiblesse d’esprit ou retard
mental sont dorénavant remplacés par le construit de déficience intellectuelle. Les
termes d’abord utilis€s considérent I’incapacité comme une condition ou une anomalie
de la personne (American Association on Intellectual and Developmental Disabilities
[AAIDD], 2011; Wehmeyer et al., 2008). Le construit de déficience intellectuelle se
distingue de ces termes puisqu’il situe désormais I’incapacit¢ comme le point de

rencontre des forces d’une personne et du contexte dans lequel elle évolue.



Ainsi, la conception actuelle de la déficience intellectuelle repose sur une perspective

écologique de I’incapacité (AAIDD, 2011; Schalock et al., 2007).

Une étude des définitions employées au cours des 50 derniéres années par
I’American Association on Mental Retardation (devenue 1I’American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities [AAIDD] en 2008) et 1’American
Psychiatric Association (APA) rel¢ve une constance quant a 1’utilisation de trois critéres
opérationnels pour définir la déficience intellectuelle : (1) des limitations significatives
du fonctionnement intellectuel; (2) des limitations significatives du fonctionnement
adaptatif; et (3) une apparition de ces limitations durant la période de développement
(Schalock et al., 2007). La définition de la déficience intellectuelle proposée par
Schalock et al. (2010/2011) tient compte de ces trois critéres: « La déficience
intellectuelle est caractérisée par des limitations significatives du fonctionnement
intellectuel et du comportement adaptatif, lequel se manifeste dans les habiletés
conceptuelles, sociales et pratiques. Cette incapacité survient avant I’age de 18 ans. » (p.
1). Par conséquent, cette définition de la déficience intellectuelle est retenue dans le

cadre de cette recherche.

En ce qui concerne son taux de prévalence, il est estimé qu’entre 1 % et 3 % de la
population répond aux critéres de la déficience intellectuelle (Berthelot, Camirand, &
Tremblay, 2006; Camirand et al., 2010; Harris, 2006; McDermott, Durkin, Schupt, &

Stein, 2007). Pour sa part, le ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec



(MSSS, 2001) estime que 0,5 % de la popuiation requiert des services spécialisés en
matiére de déficience intellectuelle étant donné leur niveau d’incapacité. Ces taux
appliqués a la population du Québec (Institut de la statistique du Québec [ISQ], 2012)
permettent d’estimer qu’au plus 240000 Québécois présentent une déficience

intellectuelle et que 40 000 d’entre eux nécessitent des services spécialisés.

L’évolution des pratiques en déficience intellectuelle

Historiquement, les personhes présentant une déficience intellectuelle ont été
traitées d’une fagon distincte des autres citoyens. Le Tableau 1 présente les cinq grands
courants de pratiques qui se sont développés a leur égard au cours de I’histoire : (1) les
pratiques basées sur des croyances surnaturelles et des superstitions; (2) les pratiques
basées sur une conception médicale de la déficience intellectuelle; (3) les pratiques
basées sur la reconnaissance du potentiel d’éducabilité des personnes; (4) les pratiques
basées sur un encadrement institutionnel; et (5) les pratiques basées sur la
reconnaissance des droits de la personne et de son potentiel d’autodétermination. La

prochaine section présente ces différents courants de pratique.

Les pratiques basées sur des croyances surnaturelles et des superstitions.
Les traitements a I’endroit des personnes présentant une déficience intellectuelle
reposent d’abord sur un ensemble de croyances et de superstitions (Brown & Radford,

2007; Harris, 2006). Pendant la période de I’Antiquité, la déficience intellectuelle est



Tableau 1

Les courants de pratiques en déficience intellectuelle

Courant

Période

Prémisse

Visée

Exemples de pratiques

Les pratiques basées sur
des croyances
surnaturelles et des
superstitions

Les pratiques basées sur
une conception médicale
de la déficience
intellectuelle

Les pratiques basées sur
la reconnaissance du
potentiel d’éducabilité
des personnes

A partir de I’ Antiquité

A partir du Moyen-Age

A partir du début du 19°
siecle

La déficience
intellectuelle découle de
phénomenes surnaturels

La déficience
intellectuelle est une
pathologie chez la
personne dont les causes
sont médicales

Les personnes présentant
une déficience
intellectuelle sont
éducables

Libérer la personne et sa
communauté des forces
surnaturelles impliquées
dans la déficience
intellectuelle

Guérir la personne et
éradiquer la propagation
de la déficience
intellectuelle

Favoriser I’apprentissage
d’habiletés de base a la
vie quotidienne

Précipiter les enfants
ditfformes du haut d’une
falaise; jeter les enfants
aux ordures; pratiquer
I’exorcisme, etc.

Administrer des herbes
médicinales; utiliser des
prothéses; pratiquer la
chirurgie; médicamenter
les personnes, pratiquer
I’eugénisme, etc.

Développer des
pratiques pédagogiques
tenant compte du niveau
de développement de la
personne; scolariser les
personnes; etc.




Tableau 1

Les courants de pratiques en déficience intellectuelle (suite)

Courant

Période

Prémisse

Visée

Exemples de pratiques

Les pratiques basées sur
un encadrement
institutionnel

Les pratiques basées sur
la reconnaissance des
droits de la personne et
de potentiel
d’autodétermination

A partir du milieu du 19°
siecle

A partir du milieu du 20°
siecle

Les personnes présentant
une déficience
intellectuelle doivent
bénéficier d’un
environnement distinct
du reste de la société

Les personnes présentant
une déficience
intellectuelle sont égales
en droits et possedent un
potentiel
d’autodétermination qui
peut se développer

Eviter I’itinérance et
rassurer les
communautés

Favoriser la qualité de
vie et la participation
sociale des personnes

Enfermer les personnes
dans des asiles; s assurer
des conditions
hygiéniques des lieux;
suggérer le placement en
institution dés le plus
jeune age; etc.

Normaliser les
conditions de vie;
désinstitutionnaliser et
favoriser I’intégration
sociale; développer des
pratiques d’intervention
individualisées;
enseigner les habiletés
de base a
I’autodétermination; etc.
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considérée comme la résultante de phénomeénes surnaturels (possession démoniaque,
intervention divine, croisement entre un humain et un animal ou un démon, etc.). Le
traitement de la déficience intellectuelle consiste alors a libérer les personnes touchées
des forces surnaturelles ou a protéger les communautés des mauvais présages. Par
exemple, pendant la période de 1I’Antiquité chez les Grecs, les enfants difformes sont
précipités du haut d’une falaise ou simplement jetés aux ordures puisqu’on craint qu’ils
attirent le malheur sur la famille (Scheerenberger, 1983). De méme, pendant la période
de [D’Inquisition, plusieurs personnes présentant une déficience intellectuelle sont
assassinées, car elles sont considérées comme des étres hérétiques possédés du démon
(Harris, 2006). La pratique de I’exorcisme a I’endroit de ces personnes est également
une illustration de la croyance des origines démoniaques de la déficience intellectuelle.
Dans de rares cas, les personnes présentant une déficience intellectuelle et souffrant de
malformations physiques sont considérées en haute estime par la communauté,
puisqu’on leur attribue des pouvoirs particuliers de protection. C’est notamment le cas
pendant 1I’Antiquité égyptienne. Toutefois, les pratiques basées sur des croyances
surnaturelles et des superstitions meénent généralement a de I’ostracisme ou de la

maltraitance a I’endroit de ces personnes (Brown & Radford, 2007).

Les pratiques basées sur une conception médicale de la déficience
intellectuelle. A compter du Moyen-dge, 1’émergence progressive de la médecine
permet I’étude systématique des causes de la déficience intellectuelle et la formulation

de nouvelles hypothéses, dont I’hérédité et la maladie (Harris, 2006; Scheerenberger,



12

1983). Cette perspective fait alors contrepoids aux croyances surnaturelles et aux
superstitions sur les origines de la déficience intellectuelle. Bacon (1605, cité dans
Harris, 2006) réfute la thése de la punition divine pour expliquer la déficience
intellectuelle. I propose plutdt d’étudier la déficience intellectuelle sous l’angle des
facultés mentales, de l’anatomie, de [’interaction entre le corps et ’esprit et de

I’interaction entre la personne et la société. Ragpor?- gratuitcom )

Les premiéres interventions médicales réalisées aupres des personnes présentant
une déficience intellectuelle consistent a administrer des herbes médicinales, utiliser des
protheses et recourir a la chirurgie (Scheerenberger, 1983). Alors que cet intérét médical
pour la déficience intellectuelle repose d’abord sur le désir d’améliorer le
fonctionnement des personnes par une guérison de leur état, une volonté d’éradiquer la
déficience intellectuelle émerge progressivement (Brown & Radford, 2007). Au cours
du 19° et du début du 20° siécle, cette volonté s’exprime par le développement de
’eugénisme, une doctrine qui suggere que I’amélioration de la société passe par la
reproduction des individus présentant les meilleures conditions génétiques. La
déficience intellectuelle est alors considérée comme une menace a la survie de I’espece
et la source d’une diversité de comportements antisociaux (Harris, 2006, Wehmeyer,
Bersani, & Gagne, 2000). L’interdiction du mariage et la stérilisation de ces personnes
deviennent alors une pratique courante et une fagon d’éviter leur propagation. Dans
certains cas, on refuse méme de traiter les enfants nés avec certaines anomalies

physiques, ce qui conduit a leur mort (Pernick, 1996).
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Malgré le mouvement eugénique, la recherche médicale sur la déficience
intellectuelle se poursuit et méne a des avancées importantes, dont la découverte en 1934
par Folling des origines métaboliques de la phénylcétonurie, une cause importante de la
déficience intellectuelle (cité dans Harris, 2006). Cette découverte remet en question
I’importance de I’hérédité sur la déficience intellectuelle et contribue au ralentissement
du mouvement eugénique. L’étiologie devient alors la cible premi¢re de la recherche

médicale en déficience intellectuelle a partir du milieu du 20° siécle.

Les pratiques basées sur la reconnaissance du potentiel d’éducabilité des
personnes. Ces pratiques trouvent leurs origines au début du 19° siécle. A cette époque,
Itard publie un rapport portant sur I’apprentissage d’un enfant sauvage découvert dans
une forét (cité dans Harris, 2006). Les stratégies pédagogiques employées permettent a
I’enfant d’apprendre certains comportements sociaux. Ces résultats contribuent a
discréditer les partisans de 1’eugénisme, puisqu’ils font la démonstration que le
fonctionnement d’une personne peut s’améliorer dans la mesure ou celle-ci a acces a un
enseignement adapté dans un environnement adéquat. Suite a cette expérience,
différentes tentatives d’enseignement aux personnes présentant une déficience
intellectuelle sont réalisées en Europe puis aux Etats-Unis. Weiss publie en 1820 en
Allemagne ce qui est considéré comme le premier plan d’instruction destiné aux
personnes présentant une déficience intellectuelle (cité dans Kanner, 1964). Quelques

années plus tard, Seguin développe aux Etats-Unis une « méthode physiologique » qui
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met I’emphase sur le développement des habiletés sensori-motrices, académiques,
langagiéres et sociales (cité dans Harris, 2006). Cette reconnaissance progressive du
potentiel d’éducation des personnes présentant une déficience intellectuelle provoque au
cours du 20° siécle une transformation des attitudes a leur endroit. En effet, le
développement de leurs capacités démontre désormais la possibilité d’améliorer leur
fonctionnement quotidien (Brown & Radford, 2007, Woodill & Velche, 1995). Ce
constat suscite le développement de pratiques éducatives spécialisées tenant compte des

caractéristiques des personnes et de leur niveau de développement (Harris, 2006).

Les pratiques basées sur un encadrement institutionnel. Dans la foulée de la
reconnaissance du potentiel d’éducation des personnes présentant une déficience
intellectuelle, un réseau d’institutions hébergeant ces personnes émerge au cours du 19°
siécle dans la plupart des pays développés (Brown & Radford, 2007). A I’origine, la
plupart de ces institutions poursuivent |’objectif d’offrir un environnement permettant
I’éducation des personnes présentant une déficience intellectuelle en vue d’un retour
dans leur communauté d’origine. Or, ces lieux deviennent rapidement un endroit ou sont
recluses des personnes présentant différentes conditions considérées anormales :
malades mentaux, orphelins, infirmes, sans-abris, enfants illégitimes, etc. (Brown &
Radford, 2007; Dufort, 1998). Cette situation s’explique notamment par la crainte
qu’inspirent certains groupes de personnes marginalisées et la volonté¢ de contrer la

mendicité et ’errance (Brown & Radfort, 2007; Dufort, 1998; Harris, 2006). Dans ce
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contexte, les personnes hébergées sont souvent considérées comme étant incurables et ne

bénéficient que des soins de base.

Au Québec, ces institutions se développent a partir de la fin du 19° siécle grace
au concours de congrégations religieuses et de I’Etat (Dufort, 1998; Juhel, 1997). Pour
les congrégations religieuses, les personnes présentant une déficience intellectuelle sont
des étres innocents et des enfants de Dieu (Harris, 2006; Brown & Radford, 2007).
[’expression de compassion a leur endroit et leur prise en charge correspond alors a une
certaine forme de pratique religieuse (Dufort, 1998). A cette époque, certaines personnes
présentant une déficience intellectuelle vivent dans leur famille et contribuent aux
travaux physiques. Toutefois, les institutions se substituent progressivement a la famille
pour les prendre en charge et sont percues comme le meilleur lieu pour répondre a leurs
besoins (Dufort, 1998; Juhel, 1997). Cette situation est notamment encouragée par |’état
qui y voit une fagon de soutenir financiérement les congrégations religieuses (Dufort,
1998). Comme c’est le cas ailleurs dans le monde, les institutions deviennent rapidement
surpeuplées et le personnel insuffisant. Les conditions de vie y sont pénibles et
déshumanisantes (Juhel, 1997). Les personnes n’ont pratiquement pas acces a quelque
forme d’éducation, d’emploi ou d’activités sociales valorisantes. Elles ont un niveau de
vie inférieur a celui des personnes vivant dans la communauté et elles ne sont pas
reconnues comme personnes a part entiere dans la société (Commission d’enquéte sur la
santé et le bien-étre social, 1970). Globalement, elles n’ont aucun droit de regard sur les

décisions prises a leur ¢égard.
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Les pratiques basées sur la reconnaissance des droits de la personne et de
son potentiel d’autodétermination. A partir des années 50, différentes associations de
parents de personnes présentant une déficience intellectuelle se forment principalement
en occident et dénoncent les conditions de vie des personnes hébergées en institution
(Wehmeyer, Bersani et al., 2000). Ces associations, auxquelles se joignent rapidement
des professionnels, revendiquent de meilleures conditions de vie pour les personnes
présentant une déficience intellectuelle. Leur influence politique s’accroit
progressivement et méne au développement de différents services dans la communauté
dans la majorité des pays occidentaux. Ces associations de parents militent également en
faveur de la reconnaissance de la capacité des personnes présentant une déficience

intellectuelle de prendre une part active aux décisions qui les concernent.

Dans cette foulée, I’Organisation des Nations Unies (ONU, 1971) publie la
Déclaration des droits du déficient mental. Cette déclaration (voir Tableau 2) constitue
une rupture avec les différentes pratiques de prise en charge et la présomption
d’incompétence de la personne présentant une déficience intellectuelle puisqu’elle
promeut plutot ses capacités et son autonomie. Elle précise notamment que le déficient
mental est égal en droits, notamment en matiere d’éducation, d’acces au travail, de soins

de santé, d’hébergement et de protection juridique. Elle précise également que le milieu
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Tableau 2

Articles de la Déclaration des droits du déficient mental de
["Organisation des Nations Unies

Articles

Description

Article 1

Article 2

Article 3

Article 4

Article 5

Article 6

Article 7

Le déficient mental doit, dans la mesure du possible, jouir des mémes
droits que les autres étres humains.

Le déficient mental a droit aux soins médicaux et aux traitements
physiques appropriés, ainsi qu’a I’instruction, a la formation, a la
réadaptation et aux conseils qui I’aideront a développer au maximum
ses capacités et ses aptitudes. '

Le déficient mental a droit a la sécurité économique et a un niveau de
vie décent. Il a le droit, dans toute la mesure de ses possibilités,
d’accomplir un travail productif ou d’exercer toute occupation utile.

Lorsque cela est possible, le déficient mental doit vivre au sein de sa
famille ou d’un foyer s’y substituant et participer a différentes formes
de vie communautaire. Le foyer ou il vit doit €tre assisté. Si son
placement en établissement spécialisé est nécessaire, le milieu et ses
conditions de vie devront étre aussi proches que.possible de ceux de la
vie normale.

Le déficient mental doit pouvoir bénéficier d’une tutelle qualifiée
lorsque cela est indispensable & protection de sa personne et de ses
biens.

Le déficient mental doit étre protégé contre toute exploitation, tout abus
ou tout traitement dégradant. S’il est I’objet de poursuites judiciaires, il
doit bénéficier d’une procédure réguliére qui tienne pleinement compte
de son degré de responsabilité eu égard a ses facultés mentales.

Si, en raison de la gravité de leur handicap, certains déficients mentaux
ne sont pas capables d’exercer effectivement I’ensemble de leurs droits,
ou si une limitation de ces droits ou méme leur suppression se révele
‘nécessaire, la procédure utilis€ée aux fins de cette limitation ou de cette
suppression doit préserver 1également le déficient mental contre toute
forme d’abus. Cette procédure devra étre fondée sur une évaluation par
des experts qualifiés de ses capacités sociales. Cette limitation ou
suppression des droits sera soumise a des révisions périodiques et
préservera un droit d’appel a des instances supérieures.

(Tiré de ONU, 1971)
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et les conditions de vie du déficient mental doivent étre aussi proches que possible de
ceux de la vie normale. Cette déclaration en faveur de la reconnaissance des droits des
personnes présentant une déficience intellectuelle constitue alors un catalyseur en faveur
d’une transformation des pratiques a leur endroit. D’autres textes émanant de
I’Organisation des Nations Unies rappellent et consolident subséquemment 1’égalité des
droits de la personne et le respect de son autonomie, notamment la Déclaration des
droits des personnes handicapées (ONU, 1975), les Régles pour | ’égalisa(ion des
chances des handicapés (ONU 1982, 1994), la Convention relative aux droits des
enfants (ONU, 1989) et la Convention relative aux droits des personnes handicapées
(Nations Unies, 2006). L’Organisation mondiale de la Santé¢ (OMS) et 1’Organisation
panaméricaine de la sant¢ (OPS) reconnaissent également dans la Déclaration de
Montréal sur la déficience intellectuelle (2004) que I’autodétermination constitue une

valeur s’appliquant aux personnes présentant une déficience intellectuelle.

Dans ce contexte, des pratiques tenant compte des droits de la personne et
favorisant le développement de son potentiel d’autodétermination se développent a
travers le monde. Différents concepts constituent un étayage important pour le
développement de ces pratiques, soit le principe de normalisation, la valorisation des

roles sociaux, I’intégration sociale, la participation sociale et [’autodétermination.

Le principe de normalisation. Le principe de normalisation est introduit au

Danemark par Bank-Mikkelsen a la fin des années 60 (cité dans Kemp, 1997), par Nirje
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(1972) en Suede et par Wolfensberger (1972) en Amérique. Ce principe est d’abord
formulé dans le contexte d’une dénonciation croissante des conditions de vie des
personnes dans les institutions (Flynn & Lemay, 1999). La normalisation consiste a
tenter de normaliser les conditions de vie des personnes, c’est-a-dire a leur donner acces
aux mémes milieux de vie que la population générale (Nirje, 1972). Le principe de
normalisation implique également une certaine réciprocité dans la mesure ou les
personnes présentant une déficience intellectuelle et la société doivent s’adapter I’un a
’autre. Pour Nirje (1972, 1999), cette adaptation réciproque est essentielle pour parvenir
a une reconnaissance a part entiere des personnes présentant une déficience intellectuelle
puisqu’un réel exercice des droits ne peut se réaliser que dans le contexte humain et
culturel de sa communauté. Le principe de normalisation a un impact considérable sur
les politiques sociales et les pratiques d’intervention en déficience intellectuelle et est un
déclencheur important du mouvement de désinstitutionnalisation a travers le monde
(Flynn & Lemay, 1999). Les lignes directrices pour la mise en place de pratiques
s’appuyant sur le principe de normalisation sont les suivantes (Nirje, 1969): (1)
favoriser un rythme de vie quotidienne normal; (2) favoriser I’adoption d’une routine de
vie normale qui n’est pas toujours structurée; (3) favoriser un rythme de vie annuel
normal impliquant des vacances et certains jours de I’année ayant une signification
personnelle; (4) offrir des occasions de développement; ces expériences doivent
correspondre au cycle normal de la vie; (5) considérer les choix et les désirs de la
personne aussi souvent que possible et les respecter; (6) favoriser le contact avec des

personnes des deux sexes; (7) favoriser I’acces aux mémes conditions économiques que
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celles qui prévalent dans la société; et (8) favoriser ’accés aux mémes environnements

que ceux que fréquentent les personnes de la communauté.

Le principe de normalisation souffre toutefois de certaines critiques, notamment
en raison du détournement de sens dont il est victime. En effet, il appert que le terme
normalisation a une connotation négative dans la mesure ou la méconnaissance du
concept suggére de normaliser les personnes plutét que leurs conditions de vie
(Wolfenseberger, 1983). De plus, ce principe méne faussement a croire que le
déplacement d’une personne présentant une déficience intellectuelle de I’institution vers
la communauté peut €tre automatiquement bénéfique pour son fonctionnement (Pilon,
Arsenault, & Gascon, 1994). Pour répondre a ces critiques, Wolfensberger reformule le

principe et propose 1’expression « valorisation des roles sociaux ».

La valorisation des réles sociaux. La valorisation des roles sociaux se définit
comme étant « le développement, la mise en valeur, le maintien et/ou la défense de réles
sociaux valorisés pour des personnes — et particulierement pour celles présentant un
risque de dévalorisation sociale — en utilisant le plus possible des moyens culturellement
valorisés. » (Wolfensberger, 1991, p. 53). Elle doit se réaliser « en appliquant ce que la
science nous dit au sujet de la protection ou du renforcement de rdles socialement
valorisés. » [traduction libre] (Wolfenseberger, 1998, p. 59). Ce principe se distingue de
la normalisation puisqu’il met [’emphase sur la finalité de |’intervention (un réle social

valorisé€) plutdt que sur le moyen pour y parvenir (la normalisation des conditions de
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vie). Wolfensberger (1991) identifie deux stratégies principales pour accéder a un role
socialement valorisé. D’une part, le développement des compétences permet a une
personne d’étre en mesure de remplir certains roles valorisés. D’autre part, le
rehaussement de 1’image sociale permet que des personnes traditionnellement
dévalorisées soient pergues de fagon plus positive afin qu’elles puissent bénéficier
d’occasions qui contribueront au développement de leurs compétences et a
I’amélioration de leur qualité de vie. Au Québec, la valorisation des roles sociaux oriente
notamment le développement des services dans la communauté mis en place suite a la

désinstitutionnalisation (ministére de la Santé et des Services sociaux, 1988).

L’intégration sociale. 1.’intégration sociale constitue un corolaire des principes
de normalisation (Wolfensberger, 1972) et de wvalorisation des roles sociaux
(Wolfensberger, 1991). Wolfensberger (1972) affirme que «[’intégration d’une
personne est complétée quand elle vit dans un milieu de vie habituel selon sa culture,
qu’elle peut communiquer et se déplacer selon les moyens habituels pour son age et
qu’elle peut utiliser différentes ressources de la communauté. » [traduction libre] (p. 48).
Selon Khellil (1997), I’intégration sociale se définit par « la qualité et la fréquence des
relations qui se nouent au sein d’un groupe ainsi que par le degré d’engagement de ses
membres dans des activités communes. » (p. 95). Une personne est considérée comme
intégrée dans la mesure ou celle-ci est partie prenante de son milieu plutét qu’un
élément distinct en interaction avec ce dernier (Carrier & Fortin, 2001). L’intégration

sociale se réalise tant dans ses dimensions physiques (avoir accés aux mémes milieux de
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vie que toute autre personne) et fonctionnelles (avoir accés aux mémes services, lieux et
équipements que la collectivité) que communautaire (profiter de relations variées, avoir
acces a des roles socialement valorisés) (Dionne et al., 2002; MSSS, 1988, 2001). Elle
s’appuie sur une présomption de compétence de la personne, la promotion de son
autonomie et son implication. En 1988, le ministére de la Santé et des Services sociaux
du Québec adopte de nouvelles orientations en déficience intellectuelle et retient
I’intégration sociale comme- un concept clé dans le développement d’une gamme de
services d’adaptation et de réadaptation dans la communauté (Paré, Parent, Pilon, &

Coteé, 1994).

Malgré la volonté politique de favoriser 1’intégration sociale des personnes
présentant une déficience intellectuelle, une étude menée sur 1’état d’implantation des
orientations ministérielles de 1988 souligne le fait que le réseau social des personnes
présentant une déficience intellectuelle demeure majoritairement composé du groupe de
pairs et de personnes rémunérées pour les soutenir (Lamarre, 1998). On constate que les
personnes sont fréquemment intégrées physiquement dans des ressources de la
communauté, mais qu’elles ne sont pas partiec prenante de la communauté. Plusieurs
personnes présentant une déficience intellectuelle s’adonnent a des loisirs, mais ceux-ci
ne correspondent pas a leurs choix. L’intégration professionnelle demeure quant a elle
exceptionnelle. Globalement, on estime que le niveau d’intégration sociale des

personnes est trés variable et qu’il est encore plus faible chez les personnes présentant
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des déficiences séveres ou des handicaps multiples. Ce constat méne notamment a

[’utilisation du concept de participation sociale.

La participation sociale. Depuis le début des années 2000, le concept de
participation sociale joue un réle-clé dans le développement des services en déficience
intellectuelle et constitue un €élément central de la finalité de I’intervention auprés des
personnes (Rocque et al., 2002). Bien que ce concept soit d’abord utilis¢ dans le méme
sens que celui d’intégration sociale, plusieurs auteurs tentent d’en proposer une
définition qui s’en distingue (Fougeyrollas, Cloutier, Bergeron, Cé6té, & St-Michel,
1998; Proulx, 2008; Rocque et al.; 2002). A la suite d’une analyse de 98 documents
portant sur la participation sociale, Rocque et al. considérent que la participation sociale
constitue « [...] un processus par lequel un individu ou un groupe d’individus s’associe
et prend part aux décisions et aux actions d’une entité ou d’un regroupement de niveau
plus global, relativement a un projet de plus ou moins grande envergure. » (p. 63). Dans
une recension d’€crits sur le méme theme, Proulx (2008) en arrive a la conclusion que la
participation sociale référe a deux idées centrales, soit I’intégration dans un réseau social
et la contribution sociale. Cette définition rejoint celle de Tremblay (2003) ainsi que de
Tremblay et Lachapelle (2006) pour qui la participation sociale se caractérise par une
relation de réciprocité valorisante et gratifiante pour la personne. Elle met également en
exergue la notion de responsabilité sociale qui est rattachée au fait de jouer un rdle
social. A cet égard, le Conseil de la Santé et du Bien-étre (1997) affirme que la

participation sociale « met en cause, d’une part, la responsabilité collective de permettre
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a tous de participer activement a la vie en société, et d’autre part la responsabilité
individuelle d’agir en citoyen responsable. » (p. 3). Au Québec, I’adoption en 2001 de la
politique de soutien aux personnes présentant une déficience intellectuelle, a leurs
familles et aux proches, De ['intégration sociale a la participation sociale, fait de la
participation sociale I’objectif premier des services offerts aux personnes (Ministére de

la Santé et des Services sociaux, 2001). kgﬁpan‘-ymfwf.com{)}

L’autodétermination. A ’origine, le concept d’autodétermination est un
construit philosophique et politique désignant le droit d’une personne ou d’une
collectivité a s’autogouverner (Walker et al., 2011; Wehmeyer, 1992; 2003f). Or, le
terme autodétermination a été récupéré par les théoriciens de la personnalité au cours des
années 40 dans le contexte du débat sur la part des facteurs internes et externes dans la
compréhension du comportement humain. S’inspirant de ce courant, Nirje (1972) est le
premier a utiliser le terme autodétermination pour désigner le droit des personnes
présentant une déficience intellectuelle a gouvemner leur propre vie. Dans un texte
intitulé The right to self-determination, Nirje précise que :

Tout étre humain a droit au méme respect. Ainsi, les choix, les souhaits, les
désirs et les aspirations d'une personne handicapée doivent étre pris en
compte autant que possible en regard des actions qui la concernent. (...)
Méme une personne présentant une déficience intellectuelle a une identité
propre, distincte, définie a travers ses interactions avec son entourage et les
circonstances de la vie. (traduction libre, p. 177)

Le concept d’autodétermination s’est par la suite développé dans différents

domaines dont ceux de la sociologie (McDermott, 1975; Mercure & Vultur, 2010), de la

psychologie existentielle (Frankl, 1988; May, 1969) et de la psychologie de la
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motivation (Deci & Ryan, 1985; White, 1959). Ces différents domaines ont contribué a
faire de I’autodétermination un construit personnel traduisant le besoin et la capacité
d’une personne d’étre maitre d’ceuvre de sa vie (Wehmeyer, 1992). C’est dans cette
perspective que |’autodétermination est devenue un objet d’étude en déficience
intellectuelle au cours des années 90. Au Québec, le concept d’autodétermination est
devenu un fondement des pratiques de soutien aux personnes présentant une déficience
intellectuelle lors de la période de transition de I’adolescence a 1’age adulte (Lachapelle
& Boisvert, 1999) et un principe pour I'utilisation des technologies en intervention
(Lachapelle, Lussier-Desrochers, & Pigot, 2007). L’autodétermination a également été
présentée comme un concépt ayant le potentiel d’étre un paradigme dominant en
deficience intellectuelle et une invitation a mettre au premier plan la voix des personnes

(Lachapelle & Wehmeyer, 2003).

Synthése de lﬁ pertinence sociale

Tel que souligné d’entrée de jeu, la conception de la déficience intellectuelle a
évolué au cours de I’histoire et s’inscrit désormais dans une perspective €cologique de
I’incapacité¢ (AAIDD, 2011; Schalock et al., 2007). Cette perspective reconnait la
contribution de la personne, de son environnement et de I’interaction entre ceux-ci sur
son fonctionnement. Les pratiques basées sur une reconnaissance des droits de la
personne et de son potentiel d’autodétermination tiennent compte de cette dynamique,
puisqu’elles favorisent le développement des capacités des personnes dans un

environnement respectueux de ses droits. Ainsi, les principes de normalisation, de
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valorisation des rdles sociaux, d’intégration et de participation sociales concourent tous
a un changement paradigmatique en vertu duquel le modéle historique de prise en charge
des personnes présentant une déficience intellectuelle céde la place a des pratiques
favorisant I’autodétermination (Bowman, 1999; Dillon, 1993; Mercier & Bazier, 2004;
Proulx, 2008; Tremblay, 2005; Tremblay & Lachapelle, 2006; Wehmeyer, Bersani et al.,
2000). Cette évolution des pratiques découle notamment d’une transformation dans la
conception de la personne présentant une déficience intellectuelle (Tremblay, 2005;
Tremblay & Lachapelle, 2006; Wehmeyer, Be;sani et al., 2000) et elle est cohérente
avec les différentes conventions, déclarations et normes internationales sur la déficience
intellectuelle (Nations Unies, 2006; ONU, 1971, 1975, 1982, 1989, 1994; OPS & OMS,

2004).

L’autodétermination, utilisée d’abord dans une perspective collective de
revendication des droits des personnes présentant une déficience intellectuelle
(Wehmeyer, Bersani et al., 2000), s’impose progressivement au cours des années 90 et
2000 en tant que construit personnel faisant référence au besoin, au droit et a la capacité
d’une personne de gouverner sa vie sans influence externe indue (Lachapelle &
Wehmeyer, 2003). La reconnaissance du potentiel d’autodétermination des personnes
présentant une déficience intellectuelle s’inscrit dans une préoccupation sociétale plus
large d’offrir & tous une égalité de droits et de chances. Cette préoccupation traduit un
certain idéal démocratique ou tous, quelles que soient leurs conditions, ont acces aux

mémes possibilités et peuvent aspirer a la méme qualité de vie.
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Dans ce contexte, [’autodétermination s’impose désormais comme un objet
d’étude important dans le champ de la déficience intellectuelle qui s’inscrit logiquement
dans [I’évolution des pratiques d’intervention. Qui plus est, [’intérét pour
’autodétermination des personnes présentant une déficience intellectuelle est une
nécessité dans la mesure ou la reconnaissance de leurs droits et de leur potentiel est
récente. Ce changement invite donc a questionner et a revisiter les pratiques
d’intervention actuelles afin de bien comprendre les tenants et aboutissants de

[’autodétermination pour les personnes présentant une déficience intellectuelle.

La prochaine section permettra d’approfondir le concept d’autodétermination par

les avancées scientifiques réalisées sur ce theme en déficience intellectuelle.

Pertinence scientifique
Cette section expose les €léments qui justifient la pertinence scientifique de cette
thése. Elle trace un portrait des travaux de recherche réalisés sur I’autodétermination en
déficience intellectuelle en tant que construit, principe d’intervention et objectif
d’intervention. Une synthése de la pertinence scientifique de cette thése conclut cette

section.

L’autodétermination en déficience intellectuelle
La recherche portant sur le concept d’autodétermination dans le champ de la

déficience intellectuelle a pris un essor important a partir des années 90 (Wehmeyer,
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Abery, Mithaug, & Stancliffe, 2003). Les bases de données ERIC, FRANCIS, Repéres
et Psylnfo permettent de répertorier 206 articles portant sur I’autodétermination et la
déficience intellectuelle. La stratégie compléte de repérage des articles est présentée
dans le chapitre traitant de la problématique. L’analyse des études réalisées sur ce théme
permet de distinguer trois grands angles par lesquels I’autodétermination est abordée.
Elle est abordée en tant que construit afin de définir les caractéristiques d’un
comportement autodéterminé et d’identifier les liens entre |’autodétermination et
d’autres concepts ou certaines caractéristiques individuelles et environnementales. Elle
est également abordée comme un principe susceptible de guider I’intervention en
déficience intellectuelle a toutes les phases de la vie. Enfin, elle est également abordée
en tant qu’objectif d’intervention. Sous cet angle, la recherche porte sur I’évaluation du
niveau d’autodétermination de différentes cohortes spécifiques et sur les interventions
favorisant le développement des capacités des personnes d’exprimer des comportements

autodéterminés.

L’autodétermination comme construit. Les composantes de
’autodétermination de méme que ses liens avec d’autres concepts et certaines

caractéristiques individuelles et environnementales sont présentés.

Les composantes de ’autodétermination. Dans une ¢étude cherchant a identifier
les caractéristiques ou composantes d’un comportement autodéterminé, Wehmeyer,

Kelchner et Richards (1996) en arrivent a la conclusion que les personnes qui agissent
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de maniére autonome et autorégulée et qui font preuve d’empowerment psychologique
et d’autoréalisation sont autodéterminées. La manifestation de ces quatre composantes
de ’autodétermination caractérise un comportement autodéterminé. (Wehmeyer, 2003a).
Les personnes présentant des comportements autodéterminés sont considérées comme
étant autodéterminées. Ces quatre caractéristiques constituent d’ailleurs les composantes
centrales du modéle fonctionnel de ['autodétermination développé par Wehmeyer

(2003b) et présenté dans le chapitre traitant du cadre théorique.

Les liens entre I’autodétermination et d’autres concepts. L.’autodétermination
est étudiée en regard de ses liens avec d’autres concepts. Pour Schalock et Verdugo
(2002), I"autodétermination constitue une composante de la qualité de vie. Selon cette
perspective, 1’autodétermination est corrélée positivement avec ’inclusion sociale, le
développement personnel, le respect de ses droits, la qualit¢ des relations
interpersonnelles, le bien-étre émotionnel, l:e bien-étre physique et le bien-étre matériel
qui sont tous des composantes de la qualité de vie (Bonham et al., 2004). Toujours selon
cette perspective, Bonham et al. démontrent que le bien-€tre matériel, les relations
interpersonnelles, le respect de ses droits et le développement personnel sont des
facteurs prédictifs du niveau d’autodétermination d’une personne. Certains auteurs
considérent que ’autodétermination et la qualité de vie sont des concepts distincts et
concluent que le niveau d’autodétermination d’une personne constitue une variable
prédictive de son niveau de qualité de vie (Lachapelle et al., 2005; Nota, Ferrari, Soresi,

& Wehmeyer, 2007). L’autodétermination est également corrélée positivement avec le
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bien-étre émotionnel (Arias, Ovejero, & Morentin, 2009) et la satisfaction face a sa

propre vie (Miller & Chan, 2008).

Les liens entre Pautodétermination et des caractéristiques personnelles et
environnementales. Sur le plan des caractéristiques personnelles, 1’autodétermination
est corrélée positivement avec les habiletés de communication (Brown, Gothelf, Guess,
& Lehr, 1998), les habiletés sociales (Carter, Owens, Trainor, Sun, & Swedeen, 2009;
Nota, Ferrari, Soresi et al., 2007), le niveau de déficience intellectuelle (Nota, Ferrari,
Soresi et al., 2007), le quotient intellectuel (Wehmeyer & Bolding, 2001), Ies
comportements adaptatifs (Stancliffe, Aberry, & Smith, 2000), le niveau de contrdle
personnel (Stancliffe & Aberry, 2003a), le niveau d’autonomie (Wehmeyer et al., 1996),
la conscience de soi (Wehmeyer et al., 1996), les habiletés a 1’autorégulation
(Wehmeyer et al., 1996), la confiance en soi (Wehmeyer et al., 1996), les habiletés a la
résolution de problémes (Wehmeyer et al., 1996), la perception d’un locus de contrdle
interne (Wehmeyer et al., 1996; Wehmeyer & Bolding, 2001), les habiletés cognitives a
la résolution de problémes (Wehmeyer & Kelchner, 1994) et le temps de participation a
des activités de loisirs autodirigées (McGuire & McDonnell, 2008). Les personnes qui
ont un niveau d’autodétermination élevé au terme des études secondaires sont
significativement plus nombreuses, un an plus tard, a avoir un compte en banque, a
occuper un emploi a temps plein ou a temps partiel, a profiter d’avantages sociaux reliés
a Pemploi, a avoir quitté ’endroit ou ils habitaient pendant 1’école secondaire et ils ont

des revenus plus élevés (Wehemeyer & Palmer, 2003; Wehmeyer & Schwartz, 1997).
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Trois ans plus tard, ils sont plus nombreux a régler eux-mémes leurs factures
(Wehmeyer & Palmer, 2003). Par ailleurs, les troubles de comportement sont quant a

eux corrélés négativement avec le niveau d’autodétermination (Carter et al., 2009).

En regard des caractéristiques environnementales, [’autodétermination est
corrélée positivement avec le nombre d’occasions d’intégration sociale (Nota, Ferrari,
Soresi et al., 2007), les occasions de faire des choix (Wehmeyer et al., 1996; Wehmeyer
& Schwartz, 1998), un hébergement dans la communauté (Wehmeyer & Bolding, 1999;
Wehmeyer & Garner, 2003) et un hébérgement autonome (Wong, Wong, Schalock, &
Chou, 2011). Le passage vers un milieu d’hébergement ou professionnel moins restrictif
(Wehmeyer & Bolding, 2001) est également associé a une augmentation du niveau
d’autodétermination. Vivre chez ses parents plutdt qu’en foyer de groupe est aussi
associé¢ a un niveau plus élevé d’autodétermination (Duvdevany, Ben-Zur, & Ambar,
2002). Le fait de fréquenter une classe ressource est également corrélé positivement avec
le niveau d’autodétermination. Par ailleurs, vivre en institution (Nota, Ferrari, Soresi et
al.,, 2007) ou dans une unité d’habitation ségréguée de plus de quatre personnes
(Tossebro, 1995), travailler dans un environnement ségrégu¢ (Wong et al., 2011) ou
fréquenter une classe réguliére sans mesure de soutien (Zhang, 2001) est associé¢ a un

plus faible niveau d’autodétermination.
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L’autodétermination comme principe d’intervention. Certaines études
positionnent |’autodétermination comme un principe pouvant guider les interventions

réalisées auprés de la personne dans différents domaines et a différents stades de la vie.

S’appuyant sur une synthése de travaux réalisés sur I’autodétermination,
Wehmeyer, Field, Doren, Jones et Mason (2004) concluent qu’elle doit étre un principe
pédagogique influengant les pratiques éducatives aupres de tous les enfants, incluant les
enfants présentant une déficience intellectuelle. Pour ces auteurs, les interventions
éducatives réalisées aupres des enfants doivent favoriser leur participation, accroitre leur
connaissance de soi et permettre d’exprimer leurs préférences. De méme,
I’autodétermination doit guider les interventions qui sont réalisées dans le contexte de la
transition de I’adolescence a la vie adulte (Cooney, 2002; Lindsey, Wehmeyer, Guy, &

Martin, 2001; Wehmeyer & Schwartz, 1998).

A I’age adulte, ’autodétermination peut guider les interventions réalisées dans
différents domaines de vie. En étudiant les situations d’incompatibilités de colocataires
présentant une déficience intellectuelle, Wiltz et Reiss (2003) suggérent que
P’autodétermination guide les interventions réalisées sur le plan résidentiel (Wiltz &
Kalnins, 2008). En effet, les auteurs concluent que de contraindre & vivre ensemble des
personnes ayant des valeurs différentes est susceptible de créer davantage de conflits et

d’impacts négatifs pour les personnes.
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Sur le plan professionnel, 1’autodétermination constitue un principe directeur
pour développer des stratégies afin d’identifier les prétérences de personnes présentant
une déficience intellectuelle et des difficultés de communication (Agran & Krupp,

2011).

Sur le plan de la santé, I’autodétermination constitue un principe qui implique
une diminution des disparités entre la sant€¢ des personnes présentant une déficience
intellectuelle et la population générale (Shogren, Wehmeyer, Reese, & O’Hara, 2006). A
cet égard, Bosner et Belfiore (2001) suggerent que 1’autodétermination meéne a valoriser
des interventions ou les personnes présentant une déficience intellectuelle prennent en
charge leurs soins de santé. Cette recommandation s’applique également a la santé

sexuelle (Huntley & Benner, 1993).

Certains auteurs (Breihan, 2007; Simon-Rusinowitz et al., 2001) proposent que
les politiques publiques en déficience intellectuelle s’appuient sur le principe
d’autodétermination. Ainsi, ces auteurs suggerent que les personnes regoivent des fonds
leur permettant de défrayer les colits de certains services qu’elles jugent pertinents pour
elles-mémes plutdét que 1’état leur propose une offre de service standardisée. Millar et
Renzaglia (2002) proposent également que 1’autodétermination guide les formes de
protections sociales (curatelle, tutelle, etc.) dont bénéficient certaines personnes

présentant une déficience intellectuelle. Ainsi, les auteurs suggerent que les curateurs et
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tuteurs devraient se préoccuper de I’autodétermination des personnes qu’ils représentent

afin d’éviter de limiter indument leurs droits.

L’autodétermination comme objectif d’intervention. L’autodétermination est
également étudiée en tant qu’objectif d’intervention. A cet égard, différentes études

portent sur son €valuation et sur son développement.

L’évaluation du niveau d’autodétermination. L évaluation du niveau
d’autodétermination des personnes présentant une déficience intellectuelle constitue un
théme de recherche important. Un examen de 17 études publiées sur ce théme permet de
dégager trois grandes stratégies d’¢évaluation de 1’autodétermination, soit (1) la mesure
quantitative d’un niveau global d’autodétermination (Carter, Trainor, Owens, Sweden, &
Sun, 2010; Chou et al., 2007; Gomez-Vela, Verdugo Alonso, Gil, Corbella, &
Wehmeyer, 2012; Wehmeyer & Bolding, 1999, 2001), (2) la mesure quantitative
d’indicateurs d’autodétermination (Agran, Storey, & Krupp, 2010; Duvdevany et al.,
2002; Robertson et al., 2001; Smith, Morgan, & Davidson, 2005; Stancliffe, Abery,
Springborg, & Elkin, 2000; Wagemans, Van Schrojenstein Lantman-de-Valk, Tuffrey-
Wijne, Widdershoven, & Curfs, 2010; Wehmeyer & Metzler, 1995) et (3) ’analyse
qualitative de verbatim d’entretiens menés aupres de personnes présentant une
déficience intellectuelle (Li, 1998; McCarthy, 2009; McDermott & Edwards, 2012;
Neumayer & Bleasdale, 1996; Rogers, Hawkins, & Eklund, 1998; Strnadova & Evans,

2012). De I’ensemble de ces recherches, un consensus émerge quant au plus faible
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niveau d’autodétermination des personnes présentant une déficience intellectuelle que la

population réguliere.

Des études menées auprés d’adolescents présentant une déficience intellectuelle
permettent de conclure que ces derniers présentent un niveau d’autodétermination plus
faible que des adolescents sans déficience intellectuelle. (Carter et al., 2009; Gomez-
Vela et al., 2012; Thoma, Rogan, & Baker, 2001; Wehmeyer, 1994). Pour ce qui est des
adultes présentant une déficience intellectuelle, 1’autodétermination est la dimension de
la qualit¢ de vie la moins développée (Chou et al., 2007). Ce faible niveau
d’autodétermination se traduit par moins d’occasions de faire des choix (Smith et al.,
2005; Wagemans et al., 2010; Wehmeyer & Metzler, 1995;), particuliérement dans les
spheres professionnelle (Agran et al., 2010; Li, 1998; McDermott & Edwards, 2012),
résidentielle (Duvdevany et al., 2002; Robertson et al., 2001; Wehmeyer & Bolding,
1999, 2001;) et des loisirs (Rogers et al., 1998) et par une plus faible perception de
contrdle sur sa vie (Cooney, 2002; Stancliffe et al., 2000; McCarthy, 2009; Strnadova &
Evans, 2012; Wehmeyer & Metzler, 1995). Neumayer & Bleasdle (1996) relevent
également un écart important entre les préférences exprimées par les personnes et leurs

conditions de vie réelles.

Le développement de [’autodétermination. Le développement de
’autodétermination fait 1’objet de plusieurs études que 1’on peut regrouper en trois

catégories: (1) les programmes d’intervention visant le développement de
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Iautodétermination; (2) la réalisation d’activités particuliéres favorisant le
développement et I’exercice de 1’autodétermination; et (3) I’utilisation de technologies
de soutien a I’autodétermination.
e

Dans une recension portant sur différents programmes d’intervention, Malian et
Nevin (2002) concluent qu’a partir d’un curriculum précis, les personnes présentant une
déficience intellectuelle peuvent développer les habiletés de base nécessaires pour
exprimer leur autodétermination. Dans une méta-analyse de I’efficacité de programmes
visant le développement d¢ I’autodétermination, Algozzine, Browder, Karvonen, Test et
Wood (2001) en arrivent a la conclusion que ceux-ci produisent un effet élevé sur le
niveau d’autodétermination des participants. Wehmeyer et al. (2012) précisent toutefois
que I'autodétermination est un construit multifactoriel et que les meilleurs programmes
pour obtenir un impact sur I’autodétermination sont les programmes multidimensionnels
(Wehmeyer et al., 2012). Bien que certains de ces programmes s’adressent a 1’ensemble
des dimensions de la vie de la personne (Abery, Rudrud, Arndt, Schauben, & Eggebeen;
1995; German, Martin, Marshall, & Sale, 2000), plusieurs d’entre eux se sont
développés en fonction de contextes de vie particuliers : la transition de 1’adolescence a
I’age adulte (Lachapelle & Boisvert, 1999; Snyder, 2002; Wehmeyer et al., 2012;
Wehmeyer, Garner, Yeager, Lawrence, & Davis, 2006, Wehmeyer, Palmer, Lee,
Williams-Diehm, & Shogren, 2011), la vie résidentielle (Faw, Davis, & Peck, 1996;
Sheppard & Unsworth, 2011), les loisirs (Dattilo & Hoge, 1999; Mahon, 1994; Williams

& Dattilo, 1997;) et la vieillesse (Heller, Miller, Hsieh, & Sterns, 2000).
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La participation a certaines activités peut favoriser 1’autodétermination
(Eisenman & Chamberlin, 2001). Pour la personne, ces activités permettent de
communiquer des préférences, de prendre des décisions, d’exercer un contrdle sur les
formes de soutien dont elle bénéficie, de participer a la vie de sa communauté et de faire
valoir ses droits (Walker et al., 2011). Ces activités peuvent prendre des formes tres
variées, telles que la réalisation d’un film (Schaffer & Marks, 2008), la production d’un
portfolio (Ezell, Klein, & Ezell-Powell, 1999) ou la réalisation d’activités de défense des

droits (Kleinert, Harrison, Fisher, & Kleinert, 2010).

Enfin, plusieurs études mettent en évidence que [’utilisation de technologies
(technologies mobiles, applications, logiciels) peut soutenir [’expression de
’autodétermination (Lachapelle et al., 2007). Ces technologies peuvent accroitre les
connaissances des occasions qui s’offrent a uhe personne (Mazzotti, Test, Wood, &
Richter, 2010; Richter & Test, 2011; Skouge, Kelly, Roberts, Leake, & Stodden, 2007),
faciliter ’expression des préférences (Singh et al., 2003; Stock, Davies, Secor, &
Wehmeyer, 2003) ou accroitre 1’autonomie (Lachapelle, Lussier-Desrochers, Caouette,

& Therrien-Bélec, 2011).

Synthése de la pertinence scientifique
Les personnes présentant une déficience intellectuelle ont un plus faible niveau

d’autodétermination que la population générale. Cette situation apparait problématique
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dans la mesure ou |’autodétermination est corrélée positivement avec différents éléments
désirables pour la personne (le niveau de qualité de vie, la participation sociale, les
revenus, etc.). Toutefois, plusieurs études démontrent qu’il est possible d’accroitre le
niveau d’autodétermination d’une personne par la participation a différents programmes,
par la réalisation d’activités ou par le biais du soutien de différentes technologies. Ce
constat interpelle directement les différents intervenants qui soutiennent les personnes
présentant une déficience intellectuelle. En effet, ces derniers ont la possibilité de jouer
un role important dans le développement de 1’autodétermination. Or, la perspective des
intervenants sur 1’autodétermination ne constitue pas jusqu’d maintenant un théme
majeur de recherche en déficience intellectuelle. En effet, on ignore toujours dans quelle
mesure |’autodétermination exerce une influence réelle sur les pratiques professionnelles
des intervenants. Pourtant, ’accroissement des connaissances sur cette thématique
permettrait de mieux comprendre les enjeux posés par I’autodétermination et favoriserait

le développement de pratiques professionnelles plus efficaces sur ce plan.

Conclusion
Ce premier chapitre a permis de situer le contexte de cette these en démontrant sa
pertinence sur les plans social et scientifique. Sur le plan social, différents courants de
pratiques a 1’égard des personnes présentant une déficience intellectuelle ont coexisté
dans I’histoire. Toutefois, une reconnaissance accrue des droits de la personne a mené a
un changement paradigmatique en vertu duquel des pratiques favorisant

I’autodétermination ont pu émerger. Sur le plan social, I’autodétermination est vue
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comme un besoin, un droit et une capacit¢ de la personne. Conséquemment,
’autodétermination est devenue un objet de recherche important en déficience
intellectuelle. Sur le plan scientifique, les études réalisées dans ce domaine ont contribué
a démontrer la possibilité et la pertinence d’accroitre le niveau d’autodétermination des
personnes présentant une déficience intellectuelle. Toutefois, peu d’entre elles se sont
intéressé€es a la perspective des intervenants sur les pratiques professionnelles favorisant
’autodétermination. 1l s’agit de la problématique de cette recherche que le prochain

chapitre circonscrit.



Problématique



Ce chapitre précise la problématique de cette recherche, soit la perspective des
intervenants sur les pratiques professionnelles favorisant 1’autodétermination. La
stratégie de repérages des écrits scientifiques pertinents et le contenu de cette recension
sont présentés. Ce chapitre se conclut avec une synthése de la problématique et les

questions de recherche de cette thése.

Stratégie de repérage des écrits scientifiques
Afin d’identifier les écrits pertinents, quatre bases de données sont consultées :
ERIC, Francis, PsycINFO et Reperes. La base de données Repéres propose des articles
exclusivement en frangais. Afin de couvrir ’ensemble de la littérature pertinente, les
termes de recherche proposés par les thesaurus sont retenus, a I’exception de la base de
données Reperes qui ne propose pas de thesaurus. L’Appendice A présente les
différentes commandes de recherche utilisées, pour chacune des bases de donnces

consultées, en frangais et en anglais.

Un total de 438 articles est identifié. La prise en compte des criteres d’exclusion
(doublons, triplets, articles en langue étrangere, articles ne traitant pas de la déficience
intellectuelle ou de I"autodétermination, articles ne constituant pas une étude) réduit ce
nombre a 206 articles. Les études incluses sont celles dont les participants sont des

professionnels offrant des services directs aux personnes présentant une déficience
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intellectuelle et dont 1'une des dimensions étudiées est I’autodétermination. Cette
stratégie est privilégiée plutét qu’une réduction du corpus d’études par I’utilisation de
termes de recherche supplémentaires dans les bases de données afin d’éviter de retirer
par erreur des études pertinentes. Un nombre total de 15 études est retenu. Un examen de
la liste de références de ces différents articles permet d’ajouter 2 articles. La prochaine

section présente ces études.

Recension des écrits scientifiques

Un premier corpus de connaissances se construit a partir de 1999 autour des
perceptions et des pratiques des professionnels du milieu scolaire en regard de
I’autodétermination. Ces études sont essentiellement quantitatives et descriptives. Parmi
les 17 études retenues, 10 études portent spécifiquement sur ce theme. Par la suite, a
compter de 2007, un deuxi¢éme corpus de connaissances émerge autour du
développement professionnel des intervenants en regard de |’autodétermination. Ces
¢tudes ont des devis quantitatifs ou qualitatifs et établissent des liens entre des
caractéristiques personnelles ou des modalités de développement professionnel et
’autodétermination. Quatre études portent spécifiquement sur ce théme. Enfin, un
troisiéme corpus de connaissances s’est développé a partir de 2008 par le biais d’études
qualitatives. Ces trois études cherchent a approfondir la compréhension des enjeux
rencontrés par les intervenants lorsqu’ils cherchent a soutenir I’autodétermination d’une
personne. Ces études sont essentiellement exploratoires. Les tableaux produits-suite a

cette recension sont présentés a I’ Appendice B.
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Les études portant sur les professionnels en milieu scolaire

Une premicere étude sur ce theme est réalisée par Agran, Snow et Swaner en
1999. Les chercheurs s’intéressent aux perceptions de 1’autodétermination de différents
professionnels du milieu scolaire (enseignants, administrateurs, intervenants en
intégration professionnelle) ceuvrant aupres d’éleves présentant une déficience
intellectuelle en Utah. Parmi les 100 professionnels sollicités, 69 complétent un sondage
portant sur (1) leur connaissance de I’autodétermination, (2) les stratégies employées
pour I’enseigner, (3) les caractéristiques associ€ées a I’autodétermination et (4) les
bénéfices tirés de I’autodétermination. Les chercheurs réalisent une analyse statistique
descriptive des données recueillies. Parmi les répondants, 55 % ont regu une formation a
’autodétermination, principalement lors d’une formation continue (39 %) ou a
PPuniversité (30 %). Les répondants définissent principalement 1’autodétermination
comme le fait de faire des choix (91 %), se fixer des buts et les atteindre (74 %),
résoudre des problemes (72 %), se valoriser (71 %), s’observer et s’évaluer (70 %),
promouvoir et défendre ses droits (58 %) et pratiquer I’auto-instruction (51 %). En
regard ‘du curriculum d’enseignement, 42 % des répondants considerent que
’autodétermination est une priorité €levée, 35 % considerent qu’il s’agit d’une priorité
moyenne a élevée et 17 % considérent qu’il s’agit d’une priorité moyenne. Seulement
6 % des répondants considérent [’autodétermination comme une priorit€ moins
importante. Parmi les stratégies les plus utilisées pour favoriser ’autodétermination, les
répondants enseignent a faire des choix (84 %), exprimer des préférences (80 %),

résoudre des problemes (67 %), se valoriser (65 %), s’évaluer (59 %) et promouvoir et
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défendre ses droits (58 %). De plus, 7 % des répondants observent fréquemment leurs
€leves exprimer des comportements autodéterminés, 28 % 1’observent de parfois a
fréquemment et 41 % 1’observent parfois. Or, interrogés sur les bénéfices tirés de
I’autodétermination, les répondants recénnaissent qu’elle accroit la confiance en soi
(83 %), la conscience de soi (78 %) et les compétences scolaires (77 %). De méme, les
répondants consideérent que I’enseignement des habiletés de base a 1’autodétermination
est trés aidant a 1’école (46 %) et pour la vie adulte (55 %). Toutefois, pour 61 % des
répondants, I’autodétermination n’est pas incluse au plan d’intervention de leurs éléves

ou ne I’est que pour quelques-uns d’entre eux.

Cette premicére étude a inspiré celle menée par Wehmeyer, Agran et Hughes
(2000) aupres d’un plus vaste échantillon d’enseignants du secondaire provenant de tous
les états et de deux territoires américains. Les chercheurs ont fait parvenir un sondage a
9 762 enseignants et ont obtenu les réponses de 1219 d’entre eux. Ces enseignants
ceuvrent aupres d’éleves présentant différentes formes d’incapacités intellectuelles et
physiques. Le sondage s’inspire de celui utilisé par Agran et al. (1999). Les questions
portent sur (1) la connaissance de [|’autodétermination, (2) l'importance de son
enseignement et des barriéres pour y parvenir, (3) I’impact de I’autodétermination sur les
¢leves et (4) le nombre d’éléves ayant des objectifs reliés a I"autodétermination au plan
d’intervention. Les chercheurs réalisent des analyses statistiques descriptives. Parmi les
répondants, 65 % indiquent étre familiers avec 1’autodétermination. Les principales

sources d’information sont les articles de revues professionnelles (36 %), les
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conférences (30 %) et les cours universitaires (26 %). Sur une échelle Likert de 1 a 6, le
score moyen accordé a I’importance de ’autodétermination pour la réussite scolaire est
de 4,84 tandis qu’il est de 5,27 pour la vie adulte. Parmi les habiletés de base a
I’autodétermination, prendre des décisions (73,6 %), résoudre des problémes (73,6 %) et
faire des choix (73,2 %) sont celles qui sont considérées comme étant les plus
importantes. Parmi les stratégies les plus utilisées pour favoriser I’autodétermination, les
répondants enseignent a se valoriser (73 %), s’autoévaluer (72 %) et se fixer des buts et
les atteindre (65 %). Toutefois, 31 % des enseignants indiquent qu’aucun de leurs éléves
n’a d’objectif rattaché a I’autodétermination au plan d’intervention. Parmi les barriéres
identifiées pour ne pas développer I’autodétermination de leurs €leves, le manque de
bénéfices escomptés pour 1’éléve (42 %), le manque de formation de I’enseignant
(41 %), ne pas avoir I’autorité nécessaire pour choisir les objectifs pédagogiques (32 %)
et le fait que les éleves aient des besoins plus urgents dans d’autres domaines (29 %)
sont celles qui sont évoquées le plus fréquemment. Les chercheurs réalisent également
des analyses de variance et des analyses de chi-carré en fonction du niveau de déficience
intellectuelle et du type d’environnement scolaire. Les enseignants d’éléves présentant
une déficience intellectuelle 1égére accordent davantage d’importance a I’enseignement
des habiletés de base a I’autodétermination que ceux d’éleves présentant une déficience
intellectuelle plus importante, sauf pour ce qui est de faire des choix. De méme, les
enseignants d’éléves présentant une déficience intellectuelle légére considérent que
I’autodétermination a davantage d’impact sur la réussite a I’école et la vie adulte que les

enseignants d’éleves présentant une déficience intellectuelle plus importante.
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Etant donné I’envergure de I’étude de Wehmeyer, Agran et al. (2000), les études
subséquentes cherchent a préciser la perspective d’autres intervenants du milieu scolaire.
Ainsi, I’étude de Thoma, Nathanson, Baker et Tamura (2002) s’intéresse au point de vue
sur I’autodétermination d’enseignants en classe spécialisée. Pour ce faire, les auteurs
rejoignent par le biais d’un sondage 43 enseignants qu’ils interrogent sur leurs
perceptions et leurs habiletés a enseignér les habiletés de base a 1’autodétermination.
Une analyse descriptive des résultats révele que 75 % des répondants sont familiers avec
I’autodétermination, bien que seulement 33 % d’entre eux considérent avoir une
formation suffisante pour enseigner les habiletés de base a I’autodétermination. Les
enseignants indiquent également s’étre formés a I’autodétermination par différents
moyens : cours de deuxieme cycle universitaire (32 %), articles (25 %), conférences
(23 %), livres (18 %), cours de premier cycle universitaire (16 %) et formation continue
(14 %). Bien qu’une large proportion d’enseignants considére extrémement important
que ’autodétermination fasse partie du curriculum de formation des enseignants, aucun
d’entre eux ne considére que sa formation universitaire lui a permis d’apprendre a
implanter des stratégies favorisant 1’autodétermination. De plus, 86 % des répondants
enseignent a faire des choix, 83,7 % a résoudre des problémes et 79,1 % a prendre des
décisions. Toutefois, plus de 50 % des enseignants répondent qu’aucun des éléves dont
ils ont la responsabilité n’avait un objectif rattaché a 1’autodétermination dans son plan
d’intervention. Ainsi, 52 % des enseignants n’ont jamais favorisé I’autodétermination de
leurs éléves lors de la rencontre de plan d’intervention et 14,4 % ne croient pas que cela

soit possible.
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De leur c6té, Mason, Field et Sawilowsky (2004) s’intéressent aux attitudes et
aux pratiques des enseignants en regard de I’autodétermination et de la participation des
éleves a leur plan d’intervention. Les chercheurs rejoignent par le biais d’un sondage
523 répondants provenant de 50 Etats américains. Parmi eux, il y a 77 % d’enseignants
spécialisés, 12 % d’enseignants en classe réguliere, 8 % d’administrateurs scolaires, 3 %
d’autres professionnels du milieu scolaire, 1 % de stagiaire en enseignement et 1 %
d’autres employés du milieu scolaire. Le sondage comporte quatre sections: (1) la
perception de I’importance de I’autodétermination et de la participation de I’éléve a son
plan d’intervention; (2) le niveau de satisfaction face au processus de plan d’intervention
et I"autodétermination; (3) la participation de I’éléve lors des rencontres de plan
d’intervention; et (4) I’enseignement des habiletés de base & I’autodétermination. Une
analyse statistique descriptive des résultats permet de conclure que les répondants
accordent une importance élevée ou trés élevée a I’autodétermination (100 %) et a la
participation des éléves a leur plan d’intervention (95 %). Selon les répondants, les
éleves qui participent a leur plan d’intervention connaissent mieux les soutiens dont ils
disposent (71 %) et leur incapacité (60 %) et ils sont assertifs pour obtenir les soutiens
dont ils ont besoin (59 %). De méme, il y a un lien de corrélation positif entre
I’importance accordée a I’autodétermination et le niveau de participation de I’éleve a son
plan d’intervention. En regard de I’enseignement des habiletés de base a
I’autodétermination, 70 % des répondants affirment qu’ils les enseignaient de fagon
informelle. Ainsi, seulement 8 % des répondants se disent satisfaits de leur approche

pour I’enseignement des habiletés de base a 1’autodétermination. Qui plus est, 50 % des
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répondants considerent qu’ils pourraient étre davantage formés pour enseigner les
habiletés de base a I’autodétermination. Globalement, les enseignants du secondaire se
sentent plus préparés a enseigner les habiletés de base a I’autodétermination que ceux du

primaire.

Dans un méme ordre d’idées, Carter, Lane, Pierson et Stang (2008) s’intéressent
aux pratiques de soutien a I’autodétermination d’enseignants américains au secondaire
en classe réguliere et en classe spécialisée. lls rejoignent 255 enseignants en classe
réguliére et 55 enseignants en classe spécialisée provenant d’un état de I’ouest des Ftats-
Unis. Chaque enseignant doit, par le biais d’un sondage, évaluer I’importance accordée a
chacune des habiletés impliquées dans I’autodétermination et la fréquence a laquelle il
enseigne ces habiletés. Des analyses descriptives et de variance permettent de dégager
que plus de 90 % des enseignants accordent une importance moyenne ou élevée a
chacune des habiletés de base a I"autodétermination et que plus de 85 % d’entre eux
enseignent parfois ou souvent les habiletés de base a I’autodétermination. Ainsi, plus un
enseignant considere importante I’une des habiletés de base a |’autodétermination, plus
il lui consacre de temps d’enseignement en classe. Les enseignants en classe spécialisée
se distinguent toutefois des enseignants en classe réguliere dans la mesure ou ils
considérent plus importants I’enseignement de la connaissance de soi et de la défense de
ses droits.

Rapport- gratuit.com @
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Les mémes auteurs explorent également les perceptions et les pratiques
d’enseignants américains du primaire et du premier cycle du secondaire en regard de
I’autodétermination (Stang, Carter, Lane, & Pierson, 2009). Pour ce faire, ils rejoignent
563 enseignants du primaire et 328 enseignants du premier cycle du secondaire. En
utilisant un sondage inspiré de Carter et al. (2008), les enseignants doivent identifier la
fréquence a laquelle ils enseignent les habiletés de base a I’autodétermination. Une
analyse descriptive et une analyse de variance permettent de conclure que les
enseignants considérent qﬁe I’autodétermination est une priorité dans le curriculum
d’enseignement. Ceux-ci accordent un niveau d’importance se situant entre moyen et
¢levé pour ce qui est de I’enseignement des différentes habiletés de base a
I’autodétermination. Les enseignants en classe spéciale accordent toutefois davantage
d’importance a I’enseignement des habiletés de base a 1’autodétermination que ceux en
classe réguliere. De méme, les enseignants du premier cycle du secondaire enseignent

plus fréquemment les habiletés de base a I’autodétermination que ceux du primaire.

En utilisant un devis similaire a Carter et al. (2008) et a Stang et al. (2009), Lane,
Carter et Sisco (2012) s’intéressent au point de vue sur l’autodétermination des
paraprofessionnels Américains en milieu scolaire. Un paraprofessionnel est un membre
du personnel d’une école qui agit en soutien et sous la supervision d’un enseignant. Les
chercheurs rejoignent 223 paraprofessionnels dans 115 écoles américaines ceuvrant
aupres d’enfants et d’adolescents présentant différentes incapacités, dont la déficience

intellectuelle. Les paraprofessionnels sont invités a compléter un sondage dans lequel ils
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doivent indiquer !’importance accordée a chacune des habiletés de base a
’autodétermination et la fréquence d’enseignement de ces habiletés. Une analyse
descriptive et corrélationnelle des résultats permet de constater que les
paraprofessionnels ont un faible niveau de familiarité avec I’autodétermination qui est
lié au faible niveau d’occasions de développement professionnel sur ce théme.
Toutefois, plus de 80 % d’entre eux accordent une importance élevée a 1’enseignement
d’habiletés telles que faire des choix, prendre des décisions, résoudre des problemes et
se connaitre. De méme, plus de 70 % des paraprofessionnels accordent une importance
¢levée a I’enseignement d’habiletés telles que se fixer des buts et les atteindre, défendre
ses droits et s’autoréguler. Toutefois, seulement les habiletés a faire des choix et a
résoudre des problemes sont enseignées fréquemment par plus de 50 % d’entre eux. Une
analyse de leurs caractéristiques permet de conclure que I’importance accordée a
chacune des habiletés impliquées dans [’autodétermination et leur fréquence
d’enseignement est prédite par le niveau de familiarité avec |’autodétermination et les
occasions de participer a des activités de développement professionnel reliées a

I’autodétermination.

Pour leur part, Cho, Wehmeyer et Kingston (2011) mesurent la perception
d’enseignants du primaire quant a I’importance de 1’autodétermination, Ié fréquence
d’enseignement des habiletés de base a I’autodétermination et les barriéres rencontrées
dans leur effort pour I’enseigner. Pour ce faire, ils sondent 223 enseignants spécialisés et

125 enseignants en classe réguliere provenant de 30 états américains différents. Les
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enseignants répondent a un sondage en ligne inspiré de celui utilisé par Wehmeyer,
Agran et al. (2000). Les chercheurs réalisent des analyses de variance pour comparer les
enseignants spécialisés et les enseignants en classe régulicre et pour évaluer la relation
entre 'importance accordée a l’autodétermination et le temps qu’ils y consacrent en
classe. Les chercheurs concluent que les enseignants en classe spécialisée sont plus
familiers avec 1’autodétermination que les enseignants en classe réguli¢re, bien que les
deux groupes d’enseignants considerent tout aussi important l’enseignement des
habiletés de base a l’autodétermination. De méme, les deux groupes d’enseignants
consacrent autant de temps a I’enseignement des habiletés de base a I’autodétermination.
Pour les enseignants ayant des ¢éléves présentant une déficience intellectuelle,
I’importance accordée a chacune des habiletés de base a ’autodétermination est associée
au temps d’enseignement accordé¢ a cette habileté, sauf pour I’habileté a se fixer des buts
et les atteindre. Enfin, les deux groupes d’enseignants identifient les mémes barriéres a
I’enseignement des habiletés de base a [’autodétermination. Le fait d’avoir des besoins
plus urgents dans d’autres domaines constitue la principale barriere rencontrée par les
enseignants (enseignants spécialisés, 61,5 %; enseignants réguliers 52,5 %). Suivent
dans I’ordre le manque de temps (enseignants spécialisés, 34,6 %; enseignants reguliers
47,5 %), le manque de connaissance et de formation (enseignants spécialisés, 27,9 %;
enseignants réguliers, 35,6 %), le fait de considérer que ses €léves sont trop jeunes
(enseignants spécialisés, 26,3 %; enseignants réguliers, 33,7 %), le manque de matériel
(enseignants spécialisés, 26,3 %; enseignants réguliers 24,8 %), les difficultes de

communication (enseignants spécialisés, 27,9 %; enseignants réguliers 10,9 %) et le fait
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que ses ¢éléves ont déja des habiletés adéquates (enseignants spécialisés, 24 %;
enseignants réguliers 20,8 %). Dans une proportion moins importante, la difficulté de
I’éleéve a faire preuve d’empathie, le manque de collaboration, 1’absence de bénéfices
pour I’éléve et le fait que quelqu’un d’autre soit responsable constituent d’autres

barriéres identifiées.

Enfin, deux études comparent les points de vue des enseignants et de proches sur
’autodétermination. L’étude de Grigal, Neubert, Moon et Graham (2003) compare le
point de vue de proches et d’enseignants d’adolescents présentant une déficience
intellectuelle entre 16 et 21 ans. Les chercheurs rejoignent 234 parents et 248
enseignants. Parmi les enseignants, 131 enseignent en classe réguliere, 90 enseignent en
classe spéciale et 27 enseignants se retrouvent dans les deux types de classe ou dans
d’autres fonctions. Tout comme les études précédentes, les chercheurs utilisent un
sondage auprés des proches et des enseignants basé sur une recension d’écrits et traitant
des croyances rattachées a I’autodétermination. Une analyse factorielle est par la suite
réalisée pour chacun des sondages. Deux facteurs se dégagent du sondage aupres des
enseignants, soit les occasions pour I’étudiant d’apprendre et d’exercer les habiletés de
base a I’autodétermination et la familiarité de 1’enseignant avec 1’autodétermination.
Une analyse des résultats pour chacun des facteurs permet de conclure que 63 % des
enseignants considérent étre familiers avec 1’autodétermination. De méme, 84 %
considérent que les adolescents doivent apprendre et exercer les habiletés de base a

’autodétermination a 1’école. Une analyse de variance des résultats des enseignants
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révele que la familiarité avec I’autodétermination est liée au type de programme
enseigné et au nombre d’années d’expérience. De méme, la croyance que les adolescents
doivent apprendre et exercer I’autodétermination a I’école est liée au type d’enseignant
et au nombre d’années d’expérience. Pour ce qui est des parents, I’analyse factorielle
révele trois facteurs, soit la participation de D’éléve aux rencontres de plan
d’intervention, I’enseignement de 1’autodétermination et les occasions de I’¢éleve de faire
des choix et d’exprimer des préférences. Une analyse des résultats pour chacun des
facteurs permet de conclure que 96 % des parents sont d’accord pour que leur enfant
participe a sa rencontre de plan d’intervention et 98 % approuvent I’enseignement des
habiletés de base a I’autodétermination a 1’école. De méme, 78 % des parents sont
d’accord pour que leur enfant ait I’occasion d’exprimer ses préférences et de faire des
choix a I’école. Une analyse de variance des résultats des parents révele que I’opinion
des parents sur la participation de leur enfant a la rencontre de plan d’intervention est
liée au type de programme scolaire, au niveau de déficience intellectuelle et au temps

consacré a I’école en classe réguliere.

Pour sa part, I’étude de Zhang, Wehmeyer et Chen (2005) compare les points de
vue d’cnseignants et de parents américains et taiwanais sur 1’autodétermination. Les
chercheurs rejoignent 203 enseignants et 203 parents américains de méme que 90
enseignants et 90 parents taiwanais d’enfants présentant une déficience intellectuelle,
des troubles d’apprentissage ou des troubles émotifs ou du comportement. Un

instrument pour le primaire et un autre pour le secondaire est utilisé. Les deux
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instruments permettent de recueillir des données sur les pratiques des parents et des
enseignants en regard de I’autodétermination. Des analyses statistiques descriptives, des
analyses de variance et des fests-t sont effectués. Globalement, les pratiques des parents
et des enseignants américains de méme que celles des enseignants taiwanais en regard de
’autodétermination sont similaires. Toutefois, les parents taiwanais rapportent une
fréquence d’engagement moindre dans des pratiques favorisant I’autodétermination. De
plus, dans les deux pays, les parents et les enseignants au secondaire rapportent une
fréquencerd’engagement dans des pratiques favorisant 1’autodétermination 'supérieure a
ceux du primaire. Enfin, les enseignants ayant le moins d’expérience rapportent
s’engager dans des pratiques favorisant [’autodétermination plus fréquemment que ceux

ayant davantage d’années d’expérience.

Les études portant sur le développement professionnel des intervenants en regard
de Pautodétermination

Le corpus de connaissances produit sur les perceptions et les pratiques des
intervenants en milieu scolaire en regard de I’autodétermination a progressivement mené
les chercheurs a s’interroger sur deux dimensions rattachées au développement
professionnel, soit (1) les caractéristiques des intervenants et les liens avec
’autodétermination de la clienté¢le de méme que (2) les meilleures stratégies de

développement professionnel en regard de 1’autodétermination

L’étude de Nota, Ferrari et Soresi (2007) s’intéresse a la premiére dimension.

L’>étude cherche a établir des relations entre la qualité de vie professionnelle, les
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caractéristiques des professionnels et les caractéristiques des personnes aupres
desquelles ils interviennent. Par le biais d’un questionnaire, les chercheurs recueillent
des informations auprés de 146 professionnels anglais du secteur social et de la santé et
de 68 adultes présentant une déficience intellectuelle. Pour les professionnels, le
questionnaire porte sur différentes caractéristiques personnelles et sur différentes
dimensions de la qualité de vie professionnelle, dont le niveau de confiance en ses
habiletés professionnelles. Les personnes présentant une déficience intellectuelle sont
évaluées quant a elles sur leur niveau d’autodétermination, d’habiletés sociales et de
qualité de vie. Une analyse de chi carré permet de déterminer qu’un niveau élevé de
confiance en ses habiletés professionnelles est associé a un niveau élevé

d’autodétermination chez les personnes desservies.

Trois études s’intéressent a la deuxieéme dimension identifiée, soit les stratégies
de développement professionnel. D’abord, Thoma, Pannozzo, Fritton et Bartholomew
(2008) s’intéressent a la compréhension de l’autodétermination par les stagiaires en
enseignement. Pour ce faire, les chercheurs analysent les réponses d’un examen de mi-
session de 50 étudiants américains en enseignement dans le contexte d’un cours
universitaire portant sur I’autodétermination. Le cours offre des connaissances de base
sur I’autodétermination et vise le développement de compétences pour enseigner les
habiletés de base a I’autodétermination. Les questions de I’examen cherchent a évaluer
la compréhension de I’autodétermination, la capacité a I’intégrer & son enseignement et

la persistance de fausses croyances a son ¢gard. Les chercheurs font une analyse
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qualitative du contenu des réponses. Bien que les étudiants soient en mesure de donner
une définition compléte de I’autodétermination, les stratégies identifiées pour I’intégrer a
leur enseignement se limitent généralement a offrir des occasions de faire des choix. La
description des stratégies qu’ils comptent employer pour soutenir le développement de
’autodétermination reflete fréquemment une compréhension superficielle mettant

excessivement I’emphase sur la dimension du choix.

Par la suite, Branding, Bates et Miner (2009) réalisent une étude aupres de 49
€ducateurs et de 46 praticiens en réadaptation ceuvrant dans des écoles américaines. Les
chercheurs utilisent un devis quantitatif afin d’évaluer les perceptions des répondants en
regard de ’autodétermination d’une éleve présentant une déficience intellectuelle suite a
’exposition a une simulation vidéo de sa rencontre de plan d’intervention. Pour ce faire,
les chercheurs forment aléatoirement deux groupes. Un premier groupe de répondants
visionne d’abord une simulation au cours de laquelle la rencontre de plan d’intervention
est dirigée par les intervenants puis une seconde simulation ou la rencontre de plan
d’intervention est dirigée par I’éleve. Le second groupe visionne les mémes simulations,
mais dans I’ordre inverse. Pour évaluer la perception de I’autodétermination de I’éleve,
les chercheurs utilisent des items provenant du Colorado Self-Determination Checklist,
du Self-Determination Observation Checklist (SDOC) et de | 'Individual with Disabilities
Education Act (IDEA). L ensemble des items est mesuré a partir d’une échelle de type
Likert. La perception des répondants est mesurée a trois reprises, soit avant le

visionnement, apres le visionnement de la premiére simulation et aprés le visionnement
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de la seconde simulation. A partir d’une analyse de variance, les chercheurs en viennent
a la conclusion qu’il n’existe aucune différence significative entre les éducateurs et les
praticiens en réadaptation a chaque temps de mesure. Toutefois, tant les éducateurs que
les praticiens en réadaptation ont une perception plus élevée des -capacités
d’autodétermination de I’éleve aprés avoir visionné la simulation ou elle dirige sa
rencontre de plan d’intervention. Au terme de I’expé€rimentation, les chercheurs
interrogent les participants quant a la qualité générale des rencontres auxquelles ils
assistent et a leur attitude envers 1’éleéve. Les répondants jugent que la qualité de la
rencontre de plan d’intervention dirigée par I’éléve est supérieure a celle ou les
intervenants la dirigent. De plus, les répondants indiquent globalement avoir une
perception supérieure de la capacité d’autodétermination de I’éleve apres 1’avoir vue

diriger son plan d’intervention.

Enfin, Wong et Wong (2008) évaluent I’effet d’un programme de formation a
I’autodétermination sur les attitudes, les connaissances et les habiletés d’intervenants
chinois en milieu résidentiel. Pour ce faire, 45 intervenants provenant de deux milieux
résidentiels participent a la formation alors que 13 intervenants constituent le groupe
témoin. L’ensemble des intervenants compléte un outil d’évaluation des attitudes, des
connaissances et des habiletés reliées a I’autodétermination avant et aprés la formation.
Les tests-t réalisés avant I’expérimentation démontrent qu’il n’y a aucune différence
significative entre les deux groupes. Une analyse de covariance démontre une différence

significative dans les trois domaines de I’outil entre le groupe expérimental et le groupe
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témoin. Une analyse de ’effet de taille démontre un impact moyen de la formation sur

les trois domaines évalués.

Les études portant sur la compréhension des enjeux rencontrés par les intervenants
pour soutenir I’autodétermination

Dans la foulée des connaissances produites sur les perceptions et les pratiques
des intervenants en regard de ’autodétermination, certaines études cherchent a explorer
plus en profondeur des situations d’intervention afin de mieux comprendre les enjeux

rencontrés par les intervenants.

L’étude de Finlay, Antaki et Walton (2008) s’intéresse a la réaction
d’intervenants anglais en milieu résidentiel suite au refus de participer a une activité
d’une personne présentant une déficience intellectuelle et des difficultés de
communication séveres. Les chercheurs réalisent une analyse conversationnelle de deux
situations de refus observées dans le contexte d’une démarche ethnographique. Dans les
deux situations, la personne décline d’abord la participation a ’activité, mais concede
finalement a y participer suite a I’insistance de I’intervenant. Les chercheurs identifient
six stratégies pour faire obtempérer la personne: (1) considérer la réaction de la
personne comme autre chose qu’un refus; (2) reformuler la demande sans blamer la
personne; (3) diminuer I’exigence de la tache; (4) exiger et ordonner a la personne de
réaliser la tache; (4) déplacer physiquement la personne et (5) valoriser les efforts de la

personne. Les chercheurs concluent qu’a travers les refus, les intervenants sont
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confrontés a deux objectifs opposés : respecter les préférences des personnes ou étre
efficaces dans leur travail.

Tout comme Finlay et al. (2008), Pilnick, Clegg, Murphy et Almack (2010)
réalisent une analyse conversationnelle des échanges entre huit adolescents anglais, leurs
proches et leur équipe d’intervenants lors de la rencontre de plans d’intervention. A
travers [’interaction, les chercheurs s’intéressent a I’application du principe
d’autodétermination dans le contexte de la transition de 1’adolescence vers la vie adulte.
Ils concluent que les intervenants tentent de favoriser I’expression chez les personnes de
leurs préférences et leurs désirs. Toutefois, ils sont confrontés au fait qu’un manque de
compétences chez les personnes rend ’actualisation de leurs préférences peu probable.
De méme, les intervenants doivent composer avec des politiques qui les incitent a diriger
les personnes vers des emplois réalistes en fonction de leurs compétences plutot que vers
des emplois qu’ils souhaitent réellement occuper. Ragao(ﬁyrafaffcam@

Enfin, Murphy, Clegg et Almack (2011) explorent comment les intervenants
d’adolescents présentant une déficience intellectuelle moyenne a profonde percoivent
leur capacité d’autonomie et d’autodétermination au moment de terminer I’école
secondaire. Pour ce faire, ils réalisent des entretiens de recherche aupres de 14
intervenants anglais en déficience intellectuelle. Les entretiens réalisés portent sur leur
expérience professionnelle, la nature de leur travail, les facteurs favorisant une transition
harmonieuse vers 1’age adulte et leur approche pour soutenir les personnes présentant

une déficience intellectuelle. Une analyse de contenu reléve deux discours opposés en


LENOVO
Stamp


60

regard de D’autodétermination. D’une part, plusieurs intervenants considérent
’autodétermination comme un droit incontestable des personnes. D’autre part, certains
intervenants considérent qu’une centration sur I’autodétermination nie la réalité de la
déficience intellectuelle et qu’un nombre important de personnes ne sont pas en mesure

de réellement faire des choix.

Synthése de la recension des écrits scientifiques
Les différentes études recensées soulévent deux  préoccupations
complémentaires, soit la conception des intervenants de [’autodétermination et leurs

pratiques d’interventions favorisant I’autodétermination.

Globalement, les études réalisées en contexte scolaire permettent de dégager une
conception généralement positive de [’autodétermination puisque les différents
intervenants lui accordent un niveau d’importance élevé ou tres élevé dans une
proportion de plus de 80% (Carter et al., 2008; Lane et al., 2012; Mason et al., 2004,
Stang et al., 2009), considérant méme qu’il s’agit d’une priorité du curriculum scolaire
(Agran et al., 1999). Ainsi, le niveau de familiarité avec l’autodétermihation oscille entre
63% et 75% (Grigal et al., 2003; Thoma et al., 2002; Wehmeyer, Agran et al., 2000).
Pourtant, plusieurs intervenants affirment étre insuffisamment formés a
I’autodétermination et insatisfaits de leur approche pour I’enseigner (Lane et al., 2012,
Mason et al., 2004; Thoma et al., 2002). Ainsi, malgré la participation a certains

programmes de formations, différentes études dépeignent chez les intervenants une
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connaissance parcellaire de 1’autodétermination (Wong & Wong, 2008; Thoma et al.,
2008).

Sur le plan des pratiques d’interventions, faire des choix, prendre des décisions et
résoudre des problemes sont les habiletés a I’autodétermination qui sont enseignées les
plus fréquemment (Agran et al., 1999; Thoma et al., 2002; Wehmeyer, Agran et al.,
2000). Toutefois, peu d’éleves ont un objectif relié a I’autodétermination au plan
d’intervention (Agran et al., 1999; Thoma et al., 2002, Wehmeyer, Agran et al., 2000).
Cette situation s’explique notamment par des barrieres rencontrées par les intervenants
(Cho et al.,, 2011; Wehmeyer, Agran et al., 2000). Quelques études qualitatives
permettent de mieux comprendre les enjeux vécus par les intervenants lorsqu’ils
soutiennent ’autodétermination. Ainsi, I’étude de Finlay et al. (2008) portant sur les
situations de refus de personnes présentant une déficience intellectuelle témoigne d’un
dilemme dans lequel se retrouvent les intervenants, soit celui de tenir compte des
préférences des personnes ou d’étre efficace dans leur travail. De méme, I’étude de
Pilnick et al. (2010) traduit un autre dilemme, soit celui de tenir compte des préférences
des personnes sur le plan professionnel ou de les diriger vers des emplois disponibles et
réalistes en fonction de leurs compétences. Murphy et al. (2011) dépeignent également
une réalit¢ similaire en faisant émerger deux discours concernant I’autodétermination
des personnes. Le premier situe I’autodétermination comme un droit incontestable des
personnes tandis que le second considére qu’une centration sur l’autodétermination nie

la réalité de la déficience intellectuelle.
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Ces différentes études présentent toutefois un certain nombre de limites. Ainsi, la
majorit€ de ces études s’est réalisée en milieu scolaire. Seulement trois études (Finlay et
al., 2008; Nota, Ferrari, & Soresi, 2007; Wong & Wong, 2008) sont réalisées avec des
intervenants ceuvrant aupres de personnes adultes présentant une déficience
intellectuelle. Pourtant, I’4ge adulte constitue une période ol une personne exerce son
autodétermination a travers différents choix de vie. Sur le plan des méthodes, plusieurs
de ces études sont réalisées a partir de devis quantitatifs utilisant des sondages et des
questionnaires. Toutefois, les études qualitatives, bien que moins nombreuses,
permettent un raffinement dans la compréhension des enjeux vécus par les intervenants
en regard de I’autodétermination. Cependant, aucune étude qualitative ne repose sur une
implication a long terme aupres des intervenants. En effet, les études réalisées se limitent
a I’analyse d’interactions spécifiques ou a la réalisation d’entretiens de recherche
individuels. Or, une implication a long terme permet une analyse plus en profondeur des
conceptions et des pratiques d’interventions des intervenants. Qui plus est, aucune étude
qualitative ne tente d’identifier la conception de I’autodétermination des intervenants.
Par ailleurs, aucune de ces études n’est réalisée en contexte québécois. A cet égard, le
Québec se distingue par la place importante qu’occupent les centres de réadaptation en
déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement (CRDITED) dans
I’offre de service aux personnes présentant une déficience intellectuelle. Les CRDITED
sont des organisations du réseau de la santé et des services sociaux dispensant des
services d’adaptation, de réadaptation et d’intégration sociale aux personnes présentant

une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du développement. Ainsi, la
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perspective des intervenants des CRDITED sur I’autodétermination demeure inexplorée.
Ces constats menent donc a la formulation du but et des questions de recherche de cette

these.

But et questions de recherche

Suite a la synthése des écrits scientifiques, le but de cette recherche est de décrire
les pratiques d’intervention en CRDITED favorisant I’autodétermination d’adultes
présentant une déficience intellectuelle, et ce, selon la perspective des intervenants. Ce
but méne a la formulation de deux questions de recherche qui s’inscrivent dans la
continuit¢ des travaux réalis€s jusqu’a maintenant. Ces questions visent a mieux
comprendre les conceptions de I’autodétermination des intervenants et leurs pratiques
d’interventions : (1) quelles sont les conceptions de I’autodétermination chez les
intervenants ceuvrant dans les CRDITED aupres d’adultes?; et (2) quelles sont les

pratiques de ces intervenants pour favoriser I’autodétermination de leur clientéle?

Pour répondre & ces questions, le prochain chapitre présente le cadre théorique

utilisé pour cette recherche.



Cadre théorique



Cette section présente le cadre théorique de cette thése. Les deux principales
théories de I’autodétermination utilisées dans le champ de la déficience intellectuelle y
sont présentées, soit les théories fonctionnelle et écologique de 1’autodétermination. Ces
deux théories permettent essentiellement d’expliquer ce qu’est I’autodétermination et
comment elle se développe. L’approche socioécologique du développement de
’autodétermination est par la suite présentée. Cette approche qui repose sur les deux
théories présentées précédemment permet de comprendre comment se développe

I’autodétermination d’une personne.

Théorie fonctionnelle de ’autodétermination

La théorie fonctionnelle développée par Wehmeyer (2003a, 2003b, 2003d,
2003e) repose sur une conception individuelle de I’autodétermination. Elle s’appuie sur
les développements réalisés dans le champ de la psychologie développementale et de la
psychologie de la personnalit¢ (Wehmeyer, 2003a). Elle propose une définition
constitutive de I’autodétermination qui permet de comprendre ce qu’elle est en la reliant
a d’autres concepts. De méme, elle propose une définition opérationnelle de
’autodétermination qui permet de comprendre comment agissent les personnes
autodéterminées et de développer des interventions contribuant a I’émergence de

I’autodétermination d’une personne.
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Définition constitutive de I’autodétermination

Selon Wehmeyer (2003a), 1’autodétermination est constituée de : « I’ensemble
des habiletés et des attitudes, chez une personne, lui permettant d'agir directement sur sa
vie en effectuant librement des choix non influencés par des agents externes indus. »
(Wehmeyer, 1996, traduit par Lachapelle & Wehmeyer, 2003, pp. 208-209). Cette
définition ne suppose pas qu’une personne autodéterminée soit préservée de toute forme
d’influence, mais qu’elle utilise son libre arbitre en regard des différentes influences qui
sont exercées a son endroit. A cet égard, Wehmeyer (2003a) précise que nul ne peut se
soustraire de I’influence des autres et que celle-ci, dans de nombreux cas, peut étre
bénéfique. Le caractere indu d’une influence revét une dimension subjective qui varie

selon les individus et les cultures.

Les comportements autodéterminés sont quant a eux «des actions volontaires
permettant & une personne d’agir comme le principal agent causal de sa vie afin de
maintenir et d’améliorer sa qualité de vie. » [traduction libre] (Wehmeyer, 2003d, p.
117). Le concept d’agent causal joue un role de premier plan dans cette définition. En
effet, les comportements autodéterminés ne sont pas simplement des actions causales
dans la mesure ou la personne poursuit volontairement le dessein de produire un effet
désiré. Agir comme le principal agent causal de sa vie implique donc de chercher
intentionnellement a influencer le cours de sa vie. Le comportement autodéterminé est
également défini en relation a la qualité de vie. Pour ce faire, Wehmeyer (2003f)

s’appuie sur les travaux de Schalock (1996) qui suggeére que la qualité de vie est un
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concept qui a le potentiel de guider 1"élaboration de politiques et de pratiques pour
améliorer les conditions de vie tous les étres humains. Pour Schalock,

"autodétermination est I’une des composantes de la qualité de vie.

Tel qu’illustré par la Figure 1 (Wehmeyer, 2003a), trois facteurs déterminent
’émergence d’un comportement autodéterminé, soit : (1) les capacités individuelles qui
sont elles-mémes déterminées par le développement personnel et les situations
d’apprentissage; (2) les occasions fournies par I’environnement et les expériences de vie;
et (3) les types de soutien dont bénéficie la personne. Ces facteurs sont influencés par les
perceptions et les croyances entretenues par la personne elle-méme et par les membres
de son entourage. Un comportement autodéterminé se caractérise par 1’expression des
quatre composantes de [’autodétermination (Wehmeyer, 2003b): (1) I’autonomie
comportementale; (2) 1’autorégulation; (3) ’empowerment psychologique; et (4)
I’autoréalisation. Une personne est considérée comme étant autodéterminée dans la
mesure ou ses comportements reflétent, a un certain degré, ces quatre caractéristiques

(Lachapelle & Wehmeyer, 2003). Elle exprime ainsi une autodétermination relative.

L’autonomie comportementale correspond a «1’ensemble des habilet€s d’une
personne a indiquer ses préférences, a faire des choix et & amorcer une action en
conséquence. » (Lachapelle & Wehmeyer, 2003, p. 211). Dans cette perspective,

’autonomie comportementale découle du processus d’individuation d’une personne et
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Figure 1. Modele fonctionnel de 1’autodétermination. (Tiré de Lachapelle & Wehmeyer,
2003, p. 209)
refléte un certain niveau d’indépendance. De son c6té, I’autorégulation est un :
systtme complexe de réponses permettant & un individu d’analyser son
environnement et ses répertoires de réponses afin de faire face a
I’environnement et de prendre des décisions quant a ce qu’il doit faire, de
passer a ’action, d’évaluer les conséquences de ses actions et de réviser ses
positions s’il y a lieu. (Whitman, 1990, traduit par Lachapelle & Wehmeyer,
2003, p. 211)
Elle se traduit notamment a travers des habiletés telles que se fixer des buts,
résoudre des problémes et prendre des décisions. L’empowerment psychologique est la
croyance en sa capacité d’exercer un controle sur sa vie (Haelewyck & Nader-Grosbois,

2004). Elle découle d’un processus de capacitation a travers lequel une personne

développe le sentiment d’étre maitre d’ceuvre de sa vie. Enfin, [’autoréalisation se définit
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comme la capacité d’un individu a connaitre ses forces et a agir en conséquence
(Lachapelle & Wehmeyer, 2003). Elle réfere a la poursuite de buts intrinséquement

motivés qui contribue au sentiment d’accomplissement personnel.

Définition opérationnelle de ’autodétermination

S’appuyant sur la définition constitutive de ['autodétermination, Wehmeyer
(1996, 2003b) suggere que certaines capacités sont nécessaires a I’expression des quatre
composantes essentielles d’un comportement autodéterminé. Ces capacités sont les
suivantes : (1) faire des choix; (2) prendre des décisions; (3) résoudre des problémes; (4)
se fixer des buts et les atteindre; (5) s’observer, s’évaluer et se valoriser; (6) pratiquer
["auto-instruction; (7) promouvoir et défendre ses droits; (8) avoir un lieu de contrdle
interne; (9) avoir un sentiment d’efficacité personnelle et la capacité d’anticiper les

résultats de ses actions; (10) avoir conscience de soi; et (11) se connaitre soi-méme.

Sans étre exhaustive, cette liste de capacités a pour intérét de permettre une
opérationnalisation de I’autodétermination. Ces capacités émergent progressivement tout
au cours de la vie (Doll, Sands, Wehmeyer, & Palmer, 1996) et constituent des cibles
d’apprentissage afin de favoriser le développement de I’autodétermination d’une
personne. Or, ces capacités apparaissent €tre particulicrement lacunaires chez les
personnes présentant une déficience intellectuelle (Wehmeyer, 1996). En effet, ces
derniéres ont peu d’occasions pour les développer et elles ont un acces limité a des

expériences qui leur permettraient de les exercer. Toutefois, lorsqu’on leur en donne
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’occasion, les personnes présentant une déficience intellectuelle peuvent développer ces

différentes capacités.

Théorie écologique de I’autodétermination

La théorie écologique de 1’autodétermination développée par Abery et Stancliffe
(2003a, 2003b) met I’emphase sur I’interaction entre la personne et ses différents
environnements  pour comprendre comment une personne exprime  son
autodétermination. Elle trouve ses origines dans les travaux menés par Bronfenbrenner
(1977; 1979; 1989) sur I’écologie humaine. Cette théorie s’appuie sur un ensemble de
postulats qui permettent de définir un modele d’autodétermination tripartite, de préciser
les compétences requises pour exprimer son autodétermination et d’explorer ’influence

des différents niveaux systémiques sur [’autodétermination.

Postulats fondamentaux

Le modele écologique repose sur quatre postulats fondamentaux (Abery &
Stancliffe, 2003a). Premiérement, toute personne cherche a s’autodéterminer et posséde
la capacité d’y parvenir. A cet égard, Abery et Stancliffe (2003a) affirment que tous, peu
importe leurs conditions, possedent le potentiel d’exercer un certain niveau de controle
sur sa vie et qu’il s’agit de la réponse a un besoin intrinseque. Toutefois, ce niveau de

contrdle est affecté par les capacités et les apprentissages réalisés.
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Deuxi¢émement, 1’autodétermination s’inscrit sur un continuum (Abery &
Stancliffe, 2003a). Selon les contextes et les périodes de la vie, une personne manifeste
un niveau d’autodétermination variable. Par exemple, un enfant pourra manifester un
niveau d’autodétermination élevé avec ses pairs tandis que ce niveau pourra étre plus
faible dans le contexte de la classe. De méme, une personne présentant une déficience
intellectuelle pourrait exercer un niveau d’autodétermination élevé sur le plan de ses

loisirs et un niveau plus faible dans le choix de son hébergement. Ragporﬁyfﬂfa/'chM§)>

Troisiémement, [’autodétermination se développe tout au cours de la vie (Abery
& Stancliffe, 2003a). Dés son plus jeune dge, un enfant cherche a exercer un contréle sur
son environnement. Progressivement, ce controle s’exerce sur des dimensions de plus en
plus importantes de la vie et dans des environnements diversifiés. Ainsi, une personne
exerce pleinement son autodétermination a 1’age adulte. Les différentes situations de vie
(le mariage, le travail, la vie familiale, etc.) dans lesquelles elle se retrouve sont de
nouveaux contextes ol une personne cherche a exercer un contrdle tout en acceptant de
laisser le pouvoir dans certains domaines a d’autres personnes. Des changements sur le
plan familial ou professionnel ameénent continuellement une renégociation du pouvoir et
un partage de celui-ci avec les proches. Sous cet angle, [’autodétermination est un

processus dynamique et réciproque qui ne se termine jamais.

Quatriemement, 1’autodétermination résulte d’interactions entre une personne et

" son écosysteme (Abery & Stancliffe, 2003a). Une perspective strictement individuelle
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de l’autodétermination mettant I’emphase sur les caractéristiques personnelles est
insuffisante pour traduire la complexité du processus qui méne a |’expression de son
autodétermination. En effet, I’environnement peut faciliter ou non I’expression de

I’autodétermination.

Modc¢le écologique tripartite de ’autodétermination

S’appuyant sur ces postulats, Abery et Stancliffe (2003a) définissent
I’autodétermination comme « un processus complexe a travers lequel une personne
exerce le niveau de contrdle désiré sur les secteurs qu’elle pergoit important dans sa
vie. » [traduction libre] (p. 27). Cette définition meéne au modele écologique tripartite qui

reprend les éléments essentiels de cette définition (voir Figure 2).

Le contrdle exercé est le premier élément essentiel du modeéle (Abery &
Stancliffe, 2003b). Cet exercice s’inscrit sur un continuum allant d’un contréle total a
I’absence de toute forme de controle. Par exemple, une personne peut prendre des
décisions parmi un nombre restreint de possibilités. Le controle exercé sur une situation
est rarement total. En effet, toute personne est soumise a différentes contraintes qui

influencent ses décisions.

Le controle désiré est le deuxiéme élément du modéle (Abery & Stancliffe,

2003b). Selon les personnes et les situations, le degré de contrdle qu’une personne
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Autodétermination Degré e

controle
exercé

Degré de .
controle J Importance
désiré

>

Evolution dans le temps

Figure 2. Modele écologique tripartite de |’autodétermination. (Tiré de Abery &
Stancliffe, 2003b, p. 44)

souhaite exercer peut varier. Ainsi, certaines personnes peuvent désirer exercer un
contrdle total sur certains aspects de leur vie 1 ou d’autres n’en souhaitent aucun. Au
regard de 1’autodétermination, il est essentiel qu’une personne ait la liberté d’exercer le
degré de contréle qu’elle souhaite exercer sur les différents aspects de sa vie. Obliger
une personne a exercer un contrdle important sur une situation alors qu’elle ne le
souhaite pas est tout aussi contraire a 1’autodétermination )que de I’empécher d’exercer
du contréle sur certains secteurs importants de sa vie. De plus, I’évaluation du degré de
controle désiré doit s’effectuer dans le contexte ou une personne a déja expérimenté un
certain controle sur cet aspect de sa vie. Par exemple, une personne qui n’a jamais
exercé de contrdle sur ses finances peut présumer qu’elle ne veut aucun contréle sur
cette dimension de sa vie, mais elle pourrait changer d’avis aprés avoir eu [’occasion

d’utiliser son argent librement.
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Le troisieme élément du modeéle est I'importance accordée aux différentes
dimensions de sa vie (Abery & Stancliffe, 2003b). Cette importance peut varier dans le
temps et d’une personne a I’autre. De méme, les décisions prises par une personne ne
sont pas toutes de méme importance. Une personne a naturellement tendance a chercher
a exercer un niveau de contrdle élevé sur les dimensions de sa vie qu’elle juge les plus
importantes. Toutefois, ’autodétermination n’est pas nécessairement synonyme d’un
degré de contrble élevé dans la mesure ou une personne peut volontairement choisir de

céder le controle d’une dimension de sa vie qu’elle ne juge pas importante.

Le niveau de concordance entre le niveau de contréle désiré et celui qui est
exercé sur les différentes dimensions de sa vie permet d’évaluer le niveau
d’autodétermination d*une personne (Abery & Stancliffe, 2003b). Le Tableau 3 présente
les différents croisements possibles entre les trois éléments essentiels du modele. Deux
situations ménent a un niveau d’autodétermination élevé. Ainsi, une personne qui le
désire et exerce un degré de controle élevé sur une dimension importante de sa vie a un
niveau d’autodétermination élevé. Par exemple, une personne qui considere important de
choisir ’endroit ou elle travaille et qui est en mesure de faire ce choix a un niveau
d’autodétermination élevé. De méme, une personne qui désire et exerce un faible
contrdle sur une dimension importante de sa vie a aussi un niveau d’autodétermination
¢levé. Par exemple, une personne peut considérer extrémement important que 1’entretien
ménager de son appartement soit fait. Toutefois, elle peut confier cette responsabilité a

une autre personne et ne pas chercher a contrdler la fagon dont I’entretien sera réalisé.



Tableau 3

Niveau d’autodétermination en fonction des composantes du modeéle écologique tripartite

Controle exercé faible Contrdle exercé €levé
Controle désiré Importance €levee Importance faible Importance élevée Importance faible
Faible Autodétermination élevée Autodétermination moyenne Autodétermination faible Autodétermination
faible
Elevé Autodétermination faible Autodétermination Autodétermination élevée Autodétermination moyenne
faible

[Traduction libre] (Tiré de Abery & Stancliffe, 2003b, p.49)
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Les autres situations ménent a une autodétermination moyenne ou faible. Les auteurs
(Abery & Stancliffe, 2003b) ne précisent toutefois pas la définition de ces niveaux

d’autodétermination.

Les compétences a I’exercice de ’autodétermination

Les auteurs de la théorie écologique de l’autodétermination identifient un
ensemble de compétences permettant d’exprimer son autodétermination au sein des
différents environnements fréquentés (Abery & Stancliffe, 2003b). Ces compétences
sont composées d’habiletés, de connaissances, d’attitudes et de croyances (voir Tableau
4). Les différentes habiletés identifiées permettent a une personne d’exprimer
concrétement son autodétermination dans les différents environnements qu’elle
fréquente. Les différentes connaissances déclaratives et procédurales référent notamment
a la connaissance des lois, des droits, des responsabilités, des ressources existantes et des
systémes de soutien disponibles. Elles référent également a la connaissance des
différentes options possibles pour une personne dans les spheres importantes de sa vie.
Enfin, les différentes attitudes et croyances identifiées constituent des prédispositions
présentes chez une personne qui favorisent I’expression de son autodétermination. En
effet, il est insuffisant de posséder les habiletés pour exprimer son autodétermination si
certaines attitudes et croyances ne sont pas présentes puisqu’elles motivent le passage a

[’action.
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Tableau 4

Compétences liées a ['autodétermination

Habiletés Connaissances Attitudes et croyances

- Se fixer des buts - Connaissances - Locus de contrdle interne
- Prendre des décisions déclaratives - Sentiment d’efficacité
- S’autoréguler - Connaissances personnelle
- Résoudre des procédurales - Estime de soi

problémes - Connaissances de soi - Détermination
- Défendre ses droits - Sentiment d’étre estimé par
- Communiquer les autres
- Interagir en société - Attitude positive face a la
- Vivre de fagon vie

indépendante

[Traduction libre] (Tiré de Abery & Stancliffe, 2003b, p.52)

Les différents niveaux systémiques

Les compétences a I'autodétermination s’expriment a [Dintérieur de
microsystemes qui sont eux-mémes imbriqués a 'intérieur de systemes plus vastes : le
mésosysteme, ’exosysteme et le macrosystéme. Ceux-ci ont tous une influence sur
I’expression de |’autodétermination d’une personne. La Figure 3 présente 1’interrelation

entre les différents niveaux systémiques.

Le microsystéme d’une personne est constitué des différents environnements
immédiats qu’une personne fréquente. Par exemple, il peut s’agir de la famille, du
milieu de travail, du milieu scolaire, etc. Abery et Stancliffe (2003b) identifient sept
fagons dont un microsysteme peut favoriser I’expression de |’autodétermination : (1)

offrir une réponse adéquate aux besoins de base d’une personne afin de lui permettre de



78

Macrosystéme

Exosysteme

Microsystéme - Microsystéme
famille groupe de pairs
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compétences a

l'autodétermination %
Microsystéme & Microsystéme
résidentiel Mésosysteme travail / école

Exosystéme

>

Evolution dans le temps

Figure 3. Modele écosystémique de 1’autodétermination. (Tiré de Abery & Stancliffe,
2003b, p.33)

disposer de I’énergie physique et psychologique nécessaire pour développer les
différentes compétences a I'autodétermination; (2) respecter et accepter l’autre en
manifestant de I’empathie et de la considération pour ses sentiments, ses valeurs, ses
intéréts et ses opinions; (3) offrir a la personne des occasions pour exercer du contrdle
sur certaines situations; (4) renforcer les manifestations d’autodétermination d’une
personne en encourageant celles-ci; (5) favoriser la participation et I’inclusion afin

d’encourager I’exercice d’un contrdle personnel; (6) offrir la possibilité de cotoyer des
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personnes qui agissent comme modeéle d’autodétermination; et (7) permettre I’acces a
différentes formes de soutien qui tiennent compte des capacités, des besoins et des désirs

de la personne.

L.e mésosysteme correspond aux interactions qu’entretiennent entre eux les
différents microsystémes d’une personne. Ce niveau systémique peut favoriser
’autodétermination de trois fagons différentes (Abery & Stancliffe, 2003b): (1)
développer et maintenir des liens de collaboration entre les proches de la personne et les
organisations lui offrant du soutien; (2) développer et maintenir des liens de
collaborations entre les personnes offrant du soutien a une personne au sein d’une méme
organisation; et (3) développer et maintenir des liens de collaboration entre les

organisations offrant du soutien & une méme personne.

[.’exosysteme correspond aux différents environnements dans lesquels une
personne n’a pas de participation directe, mais dont les décisions peuvent néanmoins
I’affecter. Bien que les influences de ce niveau sur I’autodétermination aient fait I’objet
de moins d’études (Abery & Stancliffe, 2003a), Abery et Stancliffe (2003b) suggérent
que la fagon dont les différentes formes de soutien sont offertes, la formation des
différents intervenants qui offrent du soutien et la fagon dont sont appliquées les lois

peuvent influencer I’autodétermination d’une personne.
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Le macrosysteme correspond a l’ensemble des croyances, des valeurs et des
principes ayant cours dans une société. A cet égard, Abery et Stancliffe (2003b)
identifient quatre influences p.ositives majeures possible de ce niveau systémique sur
I’autodétermination : (1) favoriser la désinstitutionnalisation et la vie en communauté;
(2) adopter des lois favorables a I’intégration et la participation sociale; (3) proposer des
modes de protection sociale qui préservent 1’autodétermination des personnes; et (4)

tenir compte des spécificités culturelles au regard de I’autodétermination.

Approche socioécologique pour le développement de ’autodétermination

L’approche socioécologique pour le développement de I’autodétermination est
un modele d’intervention qui guide le développement de pratiques pour soutenir
I’autodétermination d’une personne (Walker et al., 2011; Wehmeyer et al., 2011). Elle
découle des travaux menés par la U.S. Administration on Developmental Disabilities
dans le cadre de [Dinitiative nationale de formation sur I’autodétermination. Cette
initiative qui regroupe une vingtaine de chercheurs a permis la réalisation d’une synthese
des connaissances existantes en matiere d’autodétermination et le développement de

cette approche.

Ces auteurs proposent un modele a cinq niveaux (voir Figure 4). Un premier
niveau cible les variables propres a la personne et a ses environnements qui sont reliées a

’autodétermination. Le deuxiéme niveau présente les interventions les plus efficaces au
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Quelles sont les variables conceptuellement liées a I'autodétermination?

Variables individuelles Variables environnementales

1. Variables modératrices

2. Variables motivationnelles

3. Variables liées a la capacité d’étre un agent causal
4. Variables liées a I'agentivité

1. Variables microsystémiques
2. Variables mésosystémiques
3. Variables exosystémiques

4. Variables macrosystémiques

5. Variables liées au comportement adaptatif

N7

N7

Quelles pratiques d’intervention sont importantes conformément a ces variables?

Pratiques d’intervention aupreés de la personne

Pratiques d’intervention auprés des environnements

1. Développer la capacité a se fixer des buts, a prendre
des décisions, a résoudre des probléemes et d’autres
capacités permettant d’agir comme agent causal

2. Développer la capacité a s'autoréguler, a défendre ses
droits, a utiliser des habiletés de coping et de gestion

de soi et d’autres capacités permettant d’étre un agent

actif de sa vie.

3. Développer la capacité a vivre de fagon indépendante,

arépondre a ses besoins, a étre socialement
responsable, a utiliser ses compétences sociales et

d’autres capacités liées aux comportements adaptatifs.

4. Tenir compte des préférences lors des interventions
pour accroitre la motivation.

1. Sensibiliser les familles, les professionnels, les
différents intervenants offrant du soutien et le grand
public aux pratiques favorisant I'autodétermination

2. Favoriser le développement d’occasion de faire des
choix

3 Accroitre les possibilités de vivre des expériences

permettant d’identifier ses préférences

4. Accroitre les possibilités de mettre en pratiques ses

habiletés personnelles

5. Favoriser I'acces aux environnements par I'utilisation

de design universel

6. Concevoir des systemes de soutien financier
permettant de faire des choix et d’exercer un
contréle.

N7

Quelles sont les variables qui ont un impact sur ces pratiques d’intervention?

Variables médiatrices

1. Uefficacité sociale
2. Lecapital social
3. Uinclusion sociale

N7

Quelles pratiques d’intervention sont importantes pour développer ces variables médiatrices?

Pratiques d’intervention

1. Développer I'efficacité sociale
Favoriser I'élargissement du réseau social
3. Promouvoir l'inclusion scolaire, communautaire et professionnelle

N7

Quels sont les résultats attendus de I'implantation de pratiques favorisant 'autodétermination?

I

Accroitre I'autodétermination

Améliorer la qualité de vie

Accroitre I'inclusion sociale

s wn e

Q7

L'accés aux ressources de la communauté

L'amélioration de sa capacité a gérer sa propre vie
L’accroissement de la participation sociale

Une augmentation du bien-étre émotionnel, matériel et physique
. Laccés a une diversité d’activités quotidiennes

Figure 4. Approche socioécologique pour le développement de |’autodétermination. (Tiré

de Walker et al., p.17 [Traduction libre])
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regard de ces variables. Le troisiéme niveau identifie les variables médiatrices de
’efficacité des interventions. Le quatriéme niveau propose des interventions portant sur
les variables médiatrices alors que le dernier niveau présente les résultats attendus des

interventions proposées.

Premier niveau
Sur le plan de la personne, le modéle identifie cinq catégories de variables, soit
les variables modératrices, motivationnelles, liées a la capacité d’étre agent causal, liées

a ’agentivité et lices au comportement adaptatif.

Premic¢rement, les variables modératrices correspondent aux caractéristiques
d’une personne susceptibles d’influencer I’efficacité des interventions réalisées sur le
plan de I’autodétermination (Wehmeyer et al., 2011). Ces variables sont la culture, le
genre, I’age et les étapes de vie, les habiletés cognitives, les croyances religicuses et la

spiritualité et les expériences de discrimination et d’oppression.

Deuxiémement, les variables motivationnelles correspondent aux €léments
favorisant l’engagement d’une personne dans des comportements autodéterminés
(Powers et al., 1996; Wehmeyer, 2003c). Elles permettent de comprendre comment une
personne développe une disposition positive en regard des efforts a réaliser pour se fixer
des buts et les atteindre. Ces variables ne sont pas définies de fagon exhaustive dans le

modele, mais elles réferent a des éléments tels que la perception de compétence, I’estime
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de soi, la présence d’un lieu de contrdle interne et I’internalisation des buts et des

récompenses (Powers et al., 1996).

Troisiemement, les variables liées a la capacité d’agir comme un agent causal
correspondent aux croyances, connaissances ‘et habiletés qu’une personne doit maitriser
pour agir sur son environnement et atteindre ses buts (Field, Hoffman, & Spezia, 1998;
Wehmeyer, 2003c). Sans proposer une liste exhaustive de ces variables, Field et
Hoffman (1994) suggerent que la connaissance de soi, 1’autoévaluation, la capacité a se
fixer des buts et a planifier les actions a réaliser, la capacité a passer a |’action et la
capacité d’évaluer ses résultats et d’en tirer des legons contribuent a la capacité d’agir

comme un agent causal.

Quatriemement, les variables liées a I’agentivité sont les éléments qui influencent
la capacité d’une personne a agir de maniere volontaire (Walker et al., 2011). La notion
d’agentivité, développée notamment par Bandura (2001, 2007), correspond au fait de
considérer la personne comme un contributeur actif de sa vie. Elle concerne les
dimensions intentionnelles et conscientes du comportement et s’oppose aux dimensions

réflexes ou involontaires.

Cinquiémement, les variables liées aux comportements adaptatifs référent a
I’ensemble des éléments qui influencent la capacité¢ d’une personne de développer des

comportements qui lui permettent de s’adapter a son environnement (Walker et al.,



84

2011). Communiquer, se déplacer ou prendre soin de son hygiene sont des exemples de

comportements adaptatifs.

Ce premier niveau comprend également les variables environnementales pour
chacun des niveaux systémiques (microsystéme, mésosytéme, exosystéme,
macrosystéme). Ces différents niveaux systémiques et leur influence sur
[’autodétermination sont définis dans la section traitant de la théorie écologique de

I’autodétermination.

Deuxiéme niveau

Le deuxieme niveau du modele propose un ensemble de pratiques d’intervention
aupres de la personne et de ses environnements afin d’intervenir sur les variables du
premier niveau. Sur le plan de la personne, ces pratiques visent le développement des
capacités permettant d’agir comme un agent causal et actif de sa vie, de développer ses
comportements adaptatifs et d’accroitre sa motivation. Sur le plan des environnements,
les pratiques suggérées ont pour finalité¢ d’augmenter, a chacun des niveaux systémiques,

les possibilités pour la personne d’exercer son autodétermination.

Troisiéme et quatriéme niveaux
Le troisiéme niveau du modéle concerne les variables médiatrices, c¢’est-a-dire
les variables ayant un impact sur I’efficacité des pratiques proposées au deuxiéme

niveau (Walker et al., 2011). Le mod¢le propose trois variables médiatrices : I’efficacité
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sociale, le capital social et I’inclusion sociale. Le quatriéme niveau propose certaines

pratiques d’intervention susceptibles de développer ces variables.

L’efficacité sociale correspond a: «la capacité d’élaborer et d’actualiser
différentes stratégies en utilisant ses habiletés sociales et comportementales pour avoir
acces a différentes occasions sociales et ainsi améliorer sa qualité de vie (se faire des
amis, se former un réseau de soutien, etc.). [traduction libre] (Walker et al., 2011, p.
14). » Elle permet a une personne d’atteindre des buts a long terme tels qu’une vie
amoureuse ou la participation au marché du travail. Elle se développe par

’apprentissage d’habiletés sociales et comportementales.

Le capital social est défini comme «le pouvoir personnel et collectif des
personnes présentant des incapacités et des organisations a promouvoir leur pleine
intégration dans la communauté et I’acces a différents réseaux de soutien social afin
d’accroitre leur qualité de vie. » [traduction libre] (Walker et al., 2011, p. 14). Le capital
social implique donc la participation a différents groupes ou systémes de soutien formels
et informels. Un déficit dans le capital social de personnes présentant une déficience
intellectuelle accroit le risque d’isolement, d’abus et de négligence et constitue une
barriere a leur pleine inclusion sociale. L’élargissement du réseau social constitue un

moyen efficace pour accroitre le capital social.

Rapport- gratuit.com @
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L’inclusion sociale réfere a I’acceptation sociale des personnes présentant une
déficience intellectuelle a I’école, au travail et dans la communauté (Walker et al.,
2011). Le niveau d’inclusion sociale d’une personne affecte le nombre d’occasions
d’exprimer des comportements autodéterminés. De méme, un faible niveau d’inclusion
sociale diminue les occasions de vivre des expériences permettant de découvrir ses
intéréts, ses préférences, ses besoins et ses désirs. La promotion et le développement
d’occasions d’inclusion sur les plans scolaire, communautaire et professionnel
constituent un moyen d’accroitre globalement le niveau d’inclusion sociale d’une

personne.

Cinquiéme niveau

Le cinquieéme niveau présente les résultats attendus suite a I’implantation de
pratiques d’intervention favorisant 1’autodétermination (Walker et al., 2011). En plus
d’améliorer 1’autodétermination, les auteurs suggérent que ces pratiques améliorent la
qualité de vie et I’inclusion sociale. Plus spécifiquement, ces pratiques favorisent ’acces
aux ressources de la communauté, 1’amélioration de sa capacit€ a gerer sa propre .vie,
I’accroissement de la participation sociale, 1’augmentation du bien-étre émotionnel,

matériel et physique et I’acces a une diversité d’activités quotidiennes.

Synthése du cadre théorique
Les théories fonctionnelle et écologique de 1’autodétermination ont pour finalité

d’exprimer ce qu’est l’autodétermination. Leurs structures font ['objet d’¢tudes
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(Stancliffe & Abery, 2003a; Wehemeyer, 2003b) et ces théories servent de fondements a
la réalisation de différentes recherches sur I’autodétermination des personnes présentant
une déficience intellectuelle (Stancliffe & Abery, 2003a; Wehmeyer, 2003d). Ces deux
théories ont également le potentiel de soutenir le développement de pratiques
d’intervention dans le champ de la déficience intellectuelle (Stancliffe & Abery, 2003b;
Wehmeyer, 2003e). Leur apport a la compréhension de [|’autodétermination en

déficience intellectuelle est toutefois distinct.

La contribution la plus importante de la théorie fonctionnelle de
lautodétermination  est  l’identification  des  différentes  composantes de
|I’autodétermination, soit I’autonomie comportementale, I’autorégulation,
’autoréalisation et I’empowerment psychologique (Wehmeyer, 2003b). Ainsi, cette
théorie permet de préciser ce qu’est I’autodétermination en tant que construit. De plus, le
mod¢le fonctionnel a attiré ’attention sur I’interaction entre la personne et son
environnement et sur la nécessité de soutiens pour permettre a une personne d’exprimer
son autodétermination. Cette théorie propose également une liste de capacités

impliquées dans [’autodétermination.

Pour sa part, la théorie écologique de I’autodétermination met en évidence
I’influence des différents niveaux systémiques sur I’autodétermination. A cet égard, elle

propose une compréhension plus approfondie de I’influence de I’environnement que ne
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le fait la théorie fonctionnelle de |’autodétermination. De plus, cette théorie propose elle

aussi une liste de capacités impliquées dans I’autodétermination.

Ces deux théories présentent toutefois certaines limites. D’abord, bien qu’elles
soulignent que I’autodétermination soit un droit et un besoin de la personne, elles
excluent ces dimensions des modeles qu’elles proposent, alors que c¢’est d’abord sous cet
angle que ’autodétermination a été utilisée. De plus, I'emphase sur les capacités
impliquées dans 1’autodétermination méne a l’interpréter essentiellement comme un
objectif de développement pour la personne circonscrit dans le temps. Or,
’autodétermination est €également un principe qui a le potentiel de guider I’ensemble des
pratiques d’intervention. Cette dimension est toutefois peu relevée par les deux théories.
Enfin, certains concepts utilisés par les deux théories sont faiblement définis. C’est
notamment le cas pour le concept d’autodétermination relative de la théorie

fonctionnelle et des niveaux d’autodétermination pour la théorie écologique.

Pour sa part, I’approche socioécologique s’appuie essentiellement sur les deux
théories présentées précédemment, bien qu’elle emprunte également certaines
dimensions & d’autres cadres théoriques (Walker et al., 2011). A cet égard, elle se veut
une approche intégrative pour guider le développement de pratiques favorisant
I’autodétermination. Elle bénéficie d’une validité d’experts dans la mesure ou plus d’une
vingtaine de chercheurs spécialisés en autodétermination ont contribué a son élaboration.

De plus, elle propose d’intervenir a la fois aupres de la personne et de ses
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environnements pour favoriser le développement de I’autodétermination, ce qui fait
consensus auprés des chercheurs et des praticiens (Stancliffe & Abery, 2003a). Son
utilisation dans le contexte d’un large mouvement de formation aux Etats-Unis laisse>
également présager que cette approche va se répandre. En revanche, contrairement aux
deux principales théories qui en sont a ’origine, cette approche n’a pas fait |’objet
d’autant d’études, puisqu’elle est relativement récente. Les relations entre les différents
niveaux sont conceptuelles et non pas empiriques. De plus, certaines catégories de
variables du modéle ne sont pas précisément définies et ne sont pas mutuellement
exclusives. De méme, les pratiques d’intervention proposées ne bénéficient pas toutes du

méme niveau d’opérationnalisation.

Malgré leurs limites, les théories fonctionnelle et écologique et 1’approche
socioécologique demeurent tout de méme des références importantes pour la recherche
sur l’autodétermination en déficience intellectuelle. Par conséquent, elles guident
’analyse des données recueillies pour les deux questions de recherche, telle que

présentée dans le prochain chapitre traitant du cadre méthodologique.



Cadre méthodologique



Ce chapitre aborde le cadre méthodologique. Le type de recherche réalisée, le
paradigme de recherche retenue, I’approche de recherche privilégiée et la méthode

utilisée sont successivement présentés.

Une recherche descriptive
Au terme du chapitre portant sur la problématique, deux questions de recherche
sont formulées, soit: (1) quelles sont les conceptions de 1’autodétermination chez les
intervenants ceuvrant dans les CRDITED auprés d’adultes présentant une déficience
intellectuelle?; et (2) quelles sont les pratiques de ces intervenants pour favoriser

I’autodétermination de leur clientéle?

Les questions de recherche visant a résoudre « le quoi »‘d’une problématique
conduisent a la réalisation d’une recherche descriptive (Fortin, 2010). La recherche
descriptive vise a fournir de I’information sur les caractéristiques de personnes, de
situations, de groupes ou d’événements (Fortin, 2010; Trudel, Simard, & Vonarx, 2007).
Les informations fournies sont contextuelles et pourront servir de base a des recherches
explicatives ultérieures (Deslauriers & Kérisit, 1997; Fortin, 2010). Dans cette
perspective, ’intention premiere de cette recherche est de décrire les conceptions et les
pratiques des intervenants ceuvrant dans les CRDITED aupres d’adultes présentant une

déficience intellectuelle en matiére d’autodétermination.
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Un paradigme épistémologique constructiviste
Selon Legendre (2005), un paradigme de recherche est un « ensemble de regles
implicites ou explicites qui oriente la recherche scientifique, pour un certain temps, en
fournissant, sur la base de connaissances universellement reconnues, des fagons de poser
les problemes, d’effectuer les recherches et de trouver des solutions. » (p. 982). Un
paradigme de recherche est donc constitué d’un ensemble d’a priori sur lequel s’appuie

le chercheur et qui guide ses différents choix méthodologiques.

Cette recherche s’inscrit dans un paradigme épistémologique constructiviste. Ce
paradigme suppose que « la connaissance des phénomenes résulte d’une construction
effectuée par le sujet. » (Besnier, 2011, p. 116). L interaction se situe alors au cceur de la
démarche de construction de la connaissance (Le Moigne, 2012). Dans cette perspective,
la connaissance est la représentation de 1’activité cognitive d’un « sujet connaissant ».
Ainsi, les constructivistes s’intéressent aux phénomeénes tels qu’ils sont percus et
interprétés par ceux qui les vivent dans un contexte donné (Besnier, 2011; Le Moigne,

2012).

Deux éléments justifient ce choix. D’une part, ce paradigme de recherche
apparait cohérent avec les questions de recherche formulées. En effet, puisque cette
recherche poursuit 1’objectif de décrire les conceptions et les pratiques d’intervenants, il
apparait judicieux de s’intéresser a la réalité telle qu’ils la pergoivent. D’autre part, les

études recensées sur les conceptions et les pratiques des intervenants du milieu scolaire
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s’inscrivent dans un paradigme positiviste (Agran et al., 1999; Carter et al., 2008; Cho et
al., 2011; Grigal et al., 2003; Mason et al., 2004; Stang et al., 2009; Thoma et al., 2002;
Wehmeyer, Agran et al., 2000; Zhang et al., 2005). A cet égard, I’adoption d’un
paradigme constructiviste se veut complémentaire aux études réalisées jusqu’a

maintenant.

Sur le plan de la recherche, le constructivisme implique que le chercheur adopte
un role actif dans le processus de recherche (Fortin, 2010). En effet, I’interaction entre le
chercheur et les participants permet une interinfluence et méne a une coconstruction de
connaissances contextualisées. Cette démarche implique que le chercheur en tant que
« sujet connaissant » appréhende le phénomene qu’il étudie en étant conscient des
présupposés dont il est porteur et qui sont susceptibles d’influencer son interprétation du
phénomene étudié (Paille & Mucchielli, 2008). En effet, tout comme les participants a
I’étude, il est porteur de référents expérientiels et culturels qui modulent sa fagon
d’appréhender le phénomene étudié. La méthode employée par le chercheur doit donc

tenir compte de cette dimension.

Une approche collaborative
Cette thése se réalise selon une approche collaborative. Différentes études en
sciences sociales se réclament d’une approche de recherche collaborative (Carney, 1990;
Connelly & Clandinin, 1994; Desgagné, 1998, 2001, 2007; Do, 2003; Lieberman, 1986;

Louden, 1992; Morrissette, 2009; Schensul, & Schensul, 1992; Ward & Tikunoft, 1982).
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Selon Lefrangois (1997), la recherche collaborative est une « démarche d’investigation
scientifique multifinalisée impliquant la coopération entre des acteurs sociaux,
intervenants et chercheurs principalement. » (p. 82). Elle permet d’atteindre quatre types
d’objectifs : (1) des objectifs pragmatiques : développer une expertise sur des
problématiques concréetes rencontrées par les praticiens; (2) des objectifs heuristiques :
intégrer dans un méme corpus des connaissances théoriques et pratiques; (3) des
objectifs d’innovation : accroitre [I’efficacité des pratiques en améliorant la
compréh‘ension des problématiques; et (4) des objectifs expérientiels : enrichir le champ
de compétence des participants grace a la réflexivité et la mise en commun structurée

des expériences.

Dans la foulée des travaux de Schdn (1983, 1996) sur la pratique réflexive, la
recherche collaborative permet de faire émerger les savoirs tacites produits par la
pratique afin de les rendre explicites et transférables. Ce processus de coproduction de
savoirs reconnait donc la capacité des participants a produire des savoirs pertinents issus
de leur pratique. La création d’espaces réflexifs permet de faire émerger ces savoirs. De
plus, les participants collaborent généralement a l’étape de validation des savoirs
produits. Des mouvements d’aller-retour entre les participants et le chercheur sont donc
habituels tout au cours du processus de recherche et contribuent a améliorer la validité

des savoirs construits.
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L’adoption d’une approche collaborative implique que le processus de recherche
soit évolutif et souple. A cet égard, il tient compte des préoccupations des participants et
s’ajuste a leur contexte. Bien que le chercheur demeure maitre d’ceuvre du cadre de la
démarche, des éléments tels que la durée des rencontres, leur lieu, leurs fréquences, etc.
sont choisis en collégialité, en tenant compte des impératifs de la recherche et de la
pratique. Tout comme le souligne Morissette (2009), cette facon de faire comporte
certains risques, dont le fait d’étre confronté¢ a I’inattendu ou méme de voir I’objet de
recherche remis en question. Toutefois, ces inconvénients sont compensés par le fait que
cette fagon de faire favorise I’¢établissement d’une relation de confiance entre le
chercheur et les participants, ce qui est nécessaire a la mise en place d’espaces réflexifs.
L’approche collaborative méne donc a une redéfinition du rapport traditionnel entre
chercheur et praticien. Alors que les praticiens sont appelés a jouer un role plus actif
dans le processus de recherche, le chercheur est quant a lui garant du cadre

d’investigation de 1’objet de recherche.

La méthode
La méthode concerne les éléments permettant I’opérationnalisation de 1’étude.
Fortin (2010) suggere d’utiliser une méthode qualitative lorsque 1’on cherche a décrire
un phénomene du point de vue des personnes qui le vivent. Une méthode qualitative est
privilégiée pour cette recherche, et ce, en cohérence avec le paradigme constructiviste et

I’approche collaborative. Le déroulement de la recherche, les participants, les outils de
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recherche, la stratégie d’analyse des données, les critéres de scientificité de méme que

les considérations éthiques sont présentés.

Déroulement de la recherche
Deux centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles
envahissants du développement (CRDITED) sont sollicités pour participer au projet de

recherche.

Pour le site 1, suite a 1’acceptation de ce projet par le comité de recherche de
I’établissement, le chercheur rencontre le superviseur d’une équipe spécifique
d’intervenants. Ce dernier sollicite six intervenants de son €quipe qui acceptent
volontairement de participer a cette démarche de recherche. Par la suite, des entretiens
individuels initiaux sont menés avec chacun des intervenants en février 2012. Ensuite,
cinqg rencontres en groupe ont lieu de mars 2012 a juillet 2012. Des entretiens

individuels finaux ont enfin lieu en septembre 2012.

Pour le site 2, suite a ’acceptation de ce projet par le comité de recherche de
I’établissement, le chercheur rencontre les gestionnaires des équipes offrant des services
aux personnes adultes présentant une déficience intellectuelle afin de leur présenter le
projet. Par la suite, chaque gestionnaire sollicite son équipe de sorte que six intervenants
acceptent volontairement d’y participer. Des entretiens individuels initiaux sont menés

avec chaque intervenant en mars 2012. Cing rencontres en groupe se sont déroulées
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d’avril 2012 a octobre 2012. Des entretiens individuels finaux ont lieu en décembre

2012 et janvier 2013.

Finalement, une rencontre en novembre 2013 regroupant tous les intervenants

des deux sites a permis de valider les analyses et I’interprétation des données.

Les participants

Les participants sont des intervenants travaillant auprés de personnes adultes
présentant une déficience intellectuelle. Tous les participants travaillent en milieu rural
ou semi-urbain. Les intervenants ceuvrant exclusivement aupres de personnes présentant
des troubles graves du comportement ou de personnes polyhandicapées ont été exclus,
puisque les caractéristiques de ces clienteles aménent des interventions différentes de la
majorité des intervenants en déficience intellectuelle. En cours de participation, deux
intervenants ont changé de fonction. Une intervenante du site 2 s’est vue confier des
dossiers exclusivement de personnes présentant un trouble grave du comportement. Elle
a tout de méme poursuivi sa participation, puisque trois des cinq rencontres de groupe
avaient eu lieu. Une intervenante du site 2 s’est retrouvée dans des fonctions de
supervision. Etant donné ces nouvelles responsabilités, son emploi du temps ne lui a pas
permis de poursuivre sa participation. Elle a donc participé au total a 3 rencontres de
groupe. De plus, une intervenante du site 2 n’a pu compléter la démarche, puisqu’elle

s’est absentée du travail. Elle a participé au total a 4 rencontres de groupe.



98

Les Tableaux 5 et 6 présentent le portrait des participants pour chacun des sites. Les
participants du site 1 sont cing femmes et un homme ayant entre 23 et 33 ans
d’expérience en CRDITED. A I’exception d’une seule intervenante, ils avaient tous regu
préalablement une formation a I’autodétermination, soit dans le contexte d’un cours
universitaire (3 intervenants), d’une formation continue en cours d’emploi (2
intervenants) ou en assistant a une conférence sur les technologies de soutien a
’autodétermination (3 intervenants). Le groupe du site 2 est composé exclusivement de
femmes ayant entre 2 et 33 ans d’expérience. Elles avaient toutes re¢u une formation
continue a |’autodétermination en cours d’emploi. Deux d’entre elles avaient été formées
a l’autodétermination dans le contexte d’un cours universitaire et avaient animé un

atelier sur I’autodétermination.

Les outils de recherche

Différents outils sont utilisés pour cette recherche: un questionnaire, des
entretiens individuels initiaux, des entretiens de groupe, des entretiens individuels
finaux, des rencontres de débreffage, le journal du chercheur et une rencontre de

validation de 1’analyse et de I’interprétation des données.

Le questionnaire. Afin de pouvoir réaliser un portrait des participants, un
questionnaire est utilisé et rempli lors de I’entretien individuel initial (voir Appendice

(). Des informations sont recueillies concernant le point de services du participant, sa
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Tableau 5

Portrait des intervenants du site 1

Années Formation antérieure a
Intervenant Sexe , L s , L.
d’expérience I’autodétermination

Intervenant 1 Féminin 23 Formation universitaire 1 cycle (9
heures)

Intervenant 2 Féminin 33 Formation continue (1 journée)
Conférences sur les technologies de
soutien a I’autodétermination (1
journée)

Intervenant 3 Féminin 27 Formation universitaire 1 cycle (9
heures)

Intervenant 4 Masculin 33 Formation universitaire 1¥ cycle (9
heures)
Conférence sur les technologies de
soutien a I’autodétermination (1
journée)

Intervenant 5 Féminin 30 Aucune

Intervenant 6 Féminin 32 Formation continue (1 journée)

Conférence sur les technologies de
soutien a 1’autodétermination (1
journée)
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Portrait des intervenants du site 2

Années Formation antérieure a
Intervenant Sexe , ‘. \ . ..
d’expérience I’autodétermination

Intervenant 1 Féminin 2 Formation continue (1 journée)
Intervenant 2 Féminin 25 Formation universitaire 2° cycle (45

heures)

Formation continue (1 journée)

Préparation et animation d’un atelier

sur |’autodétermination
Intervenant 3 Féminin 3 Formation continue (1 journée)
Intervenant 4 Féminin 2 Formation continue (1 journée)
Intervenant 5 Féminin 15 Formation continue (1 journée)
Intervenant 6 Féminin 33 Formation continue (1 journée)

Formation universitaire 2° cycle (45
heures)

Préparation et animation d’un atelier
sur I’autodétermination

clientele et le nombre d’années d’expérience en déficience intellectuelle. Des questions

fermées dichotomiques et une question ouverte permettent de vérifier la participation a

certaines activités reliées a I’autodétermination.

Les entretiens individuels initiaux. Des entretiens individuels initiaux semi-

structurés sont menés avec chacun des participants a 1’aide d’un guide d’entretien (voir

Appendice D). Ces entretiens sont d’une durée de 27 a 64 minutes. Ils ont pour objectif

de (1) présenter le projet et obtenir le consentement éthique des participants; et (2)
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comprendre leur conception de I’autodétermination et des enjeux rencontrés dans la

pratique.

Les groupes de discussion. Les intervenants participent a cing rencontres de
groupe de discussion (Davila & Dominguez, 2010). Le déroulement des rencontres est le
méme pour les deux sites (voir Figure 5). L’Appendice E présente le cadre des
rencontres de groupe utilisé pour la rencontre 1 et les rencontres 2 a2 5 de méme que

’outil d’analyse pour les rencontres 2 a 5.

Rencontre 1. La premiere rencontre permet d’abord aux participants du site 2 de
faire connaissance contrairement aux participants du site 1 qui font partie de la méme
équipe de travail. Suite aux présentations, le chercheur présente a nouveau les objectifs
du projet ainsi que la structure des prochaines rencontres. Pour les deux groupes, la
durée des rencontres de groupe est fixée a 2h30. Une synthése des themes issus des
entretiens initiaux est présentée. Cette synthése permet un échange sur leurs
connaissances et leurs expériences sur I’autodétermination. Cette premiére rencontre
permet aussi d’identifier un thé¢me a approfondir pour la rencontre suivante. Pour le site
I, le théme retenu est de favoriser I’autodétermination des personnes vivant en famille
d’accueil tandis que pour le site 2, le theéme retenu est I’autodétermination et les familles
naturelles. Ces thémes correspondent & des préoccupations des intervenants et

permettent de répondre aux questions de recherche.
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Figure 5. Déroulement des rencontres de groupe de discussion.

Rencontres 2 a 5. Les rencontres 2 a 5 ont pour objectif d’analyser des situations
d’intervention en regard de I’autodétermination. Le cadre des rencontres de groupe
s’inspire des travaux de Vermersch (2010) sur ’entretien d’explicitation, de Donnay et
Charlier (2008) sur le compagnonnage réflexif et de Perrenoud (2010) et Balas-Chanel
(2012) sur I’analyse de pratique. Pour la rencontre 2, apres un rappel du theme que les
intervenants ont choisi, un outil d’analyse est présenté¢ (voir Appendice E). Dans un
premier temps, les intervenants sont invités a décrire par écrit une expérience
professionnelle en lien avec le theme. Par exemple, les intervenants du site 1 décrivent
une situation ou ils ont soutenu 1’autodétermination d’une personne hébergée en famille
d’accueil. La rencontre se poursuit ensuite sous forme d’échanges. Les intervenants sont

alors invités a utiliser I’outil pour prendre leurs notes personnelles. Les intervenants
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présentent a tour de rdle la situation qu’ils ont décrite. Cette présentation suscite des
échanges et des commentaires en regard de la situation. Le role du chercheur, en tant
qu’animateur, est de diriger la discussion sur  les éléments spécifiques a
’autodétermination. Cette mise en commun se poursuit par I’identification d’éléments
communs et distinctifs entre les pratiques’ des intervenants (difficultés rencontrées,
interventions réalisées, etc.) et favorise la réalisation d’apprentissages individuels et
collectifs. Enfin, une derniére étape vise a proposer des changements qui pourraient étre
réalisés ou des solutions qui pourraient étre apportées a certaines problématiques
rencontrées en regard de I’autodétermination. Bien que ces étapes soient ici présentées
de fagon linéaire, elles se déroulent de fagon circulaire. Par exemple, un constat sur une
difficulté rencontrée pour soutenir I’autodétermination meéne parfois au partage d’une

nouvelle expérience, ete.

Lors de la rencontre 3, le chercheur présente sa synthése des échanges de la
rencontre précédente. Cette €tape contribue a valider la compréhension et ’analyse du
chercheur. Elle permet également aux intervenants de raffiner 1’analyse de leur pratique
d’intervention. Au terme de cette troisiéme rencontre, un théme pour la prochaine
rencontre est identifié¢. Les participants du site 1 retiennent le theme de
’autodétermination des personnes présentant une déficience intellectuelle et des
problémes d’autorégulation tandis que ceux du site 2 retiennent le théme de
’autodétermination et la sexualité. Les rencontres 4 et 5 se déroulent selon le méme

processus que les rencontres 2 et 3, c’est-a-dire que la rencontre 4 permet d’approfondir
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un théme et que la rencontre 5 permet de valider la compréhension et I’analyse du
chercheur. Un temps est réservé au terme de la rencontre 5 pour évaluer collectivement

la démarche.

Les rencontres de débreffage. A la suite de chacune des rencontres de groupe,
le chercheur fait un retour sur son animation et sur son interprétation des contenus qui
ont émergé des rencontres avec la codirectrice de cette thése. Ces rencontres ont pour
objectif de permettre au chercheur d’identifier ses référents expérientiels et culturels
susceptibles d’influencer ses interprétations (Paillé & Mucchielli, 2008). A chacune de
ces rencontres, le chercheur raméne certains points saillants des rencontres de groupe.
L’interaction entre le chercheur et la codirectrice autour de ces éléments favorise
certaines prises de conscience chez le chercheur. Ces éléments sont consignés au journal

du chercheur.

Les entretiens individuels finaux. Les entretiens individuels finaux semi-
structurés sont d’une durée de 19 a 41 minutes et ont pour objectif de comprendre la
conception de I’autodétermination des intervenants et les enjeux rencontrés en regard de
I’autodétermination dans la pratique. Ils permettent également d’identifier ce que
I’intervenant retire de sa participation au groupe. L’Appendice F présente le guide
 d’entretien utilisé. Une intervenante du site 2 n’est pas rencontrée en entretien final,
puisqﬁ’elle est absente du travail. Enfin, un probléme technique cause la perte de

I’enregistrement d’un entretien final d’une participante du site 1.
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La rencontre de validation de ’analyse et de I’interprétation. Cette rencontre
permet de présenter aux participants les différents €léments d’analyse et d’interprétation
des données au terme de la rédaction d’une premicre version de cette these. Elle permet
de présenter le contexte de la recherche de méme que les résultats et les différents
éléments d’interprétation et de discussion afin d’en valider ’adéquation avec le point de
vue des intervenants. Cette rencontre mene a quelques changements mineurs en ce qui
concerne la discussion. Toutefois, tant les résultats que les principaux éléments
d’interprétation et de discussion sont confirmés par les intervenants. L’Appendice G

présente le plan d’animation de cette rencontre.

Le journal du chercheur. Selon Baribeau (2005), le journal de bord du
chercheur est composé de la narration d’événements contextualisés (idées, émotions,
pensées, décisions, faits, citations, descriptions, etc.). Le recueil de ces éléments a pour
but de «se souvenir des événements, d’établir un dialogue entre les données et le
chercheur a la fois comme observateur et comme analyste, de se regarder soi-méme
comme un autre. » (Baribeau, p. 112) Dans le cadre de cette recherche, le journal du
chercheur permet de recueillir essentiellement quatre types de notes, soit des notes
descriptives (faits, événements, réactions, questions), des notes méthodologiques (la
conduite de la recherche, les choix méthodologiques, I’analyse des données), des notes
théoriques (liens entre la recherche et des ¢éléments théoriques) et des notes pratiques

(attitude du chercheur, analyse de sa pratique de recherche). En plus de constituer un
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outil réflexif pour le chercheur, le journal de bord permet une description juste du
déroulement de la recherche et contribue a la rédaction des résultats et de la discussion

de cette thése.

La stratégie d’analyse

Les entretiens individuels et de groupe sont enregistrés et transcrits. L’analyse
par questionnement analytique (Paillé & Mucchielli, 2008) est la stratégie d’analyse
retenue. Globalement, cette stratégie consiste a formuler un ensemble de questions qui
permettent de répondre aux objectifs de I’étude, de les développer et les subdiviser afin
d’en arriver a produire un canevas investigatif qui guide 1’analyse. Pour cette thése, cette
stratégie d’analyse s’avére la plus pertinente étant donné la dynamique de collecte des
données. En effet, les temps d’allers et de retours entre le chercheur et les participants
sont fréquents. Ils permettent & chaque fois de formuler de nouvelles questions et
d’approfondir la compréhension de 1’objet d’étude. L’analyse par questionnement
analytique est en quelque sorte la poursuite de cette dynamique d’allers et de retours

avec le corpus de données.

La mise au point d’une stratégie de questionnement analytique repose sur trois
opérations :

(1) formuler, sélectionner, ou adapter, selon le cas, les questions
opérationnalisant le mieux possible les objectifs recherchés par ’analyste;
(2) soumettre le matériau pertinent a ces diverses questions, de maniere a
générer de nouvelles questions, plus précises et en lien avec le corpus, le
tout constituant ce que nous appellerons un canevas investigatif; et (3)
répondre progressivement a ces questions en générant, non pas des
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catégories ou des thémes, mais des réponses directes sous la forme
d’énoncés, de constats, de remarques, de propositions, de textes
synthétiques, et de nouvelles questions, le cas échéant. (Paillé & Mucchielli,

2008, pp. 143-144)

Les théories en sciences humaines fournissent les questions de base a 1’analyse
(Paillé & Mucchielli, 2008). Pour cette étude, les théories présentées dans le cadre
théorique permettent de formuler les premiéres questions du canevas investigatif initial.
Pour faire progresser ’analyse, le chercheur pose ces questions au corpus, convertit le
premier niveau de réponse obtenu en de nouvelles questions et enrichit ainsi le canevas
investigatif. Ainsi, trois séries d’examens des données sont réalisées : (1) un examen
exploratoire, & partir du canevas investigatif initial, afin de I’enrichir a partir du premier
niveau de réponse obtenu; (2) un examen de consolidation, a partir du canevas enrichi,
afin d’obtenir des réponses satisfaisantes et complétes; et (3) un examen de validation

afin de s’assurer de la complétude et de la validité de I’analyse proposée.

Le Tableau 7 présente le canevas investigatif découlant de la premiére question
de recherche portant sur les conceptions des intervenants de 1’autodétermination. Dans
un premier temps, six questions sont formulées et découlent du chapitre sur le contexte
de cette these ou 1’autodétermination est présentée sur les plans social et scientifique
comme un construit, un principe, un droit, un besoin, une capacité et un objectif. Une
premiére lecture du corpus de données a partir de ces questions permet d’obtenir un
premier niveau de réponse qui est converti en 11 nouvelles questions. Comme le

soulignent Paillé et Mucchielli (2008), ces nouvelles questions contiennent en elles-



Tableau 7

Canevas investigatif de la question de recherche portant sur les conceptions de |'autodétermination

Questions initiales issues du 1°¢ . 2° L
e Questions émergentes Questions émergentes
cadre théorique lecture lecture
Quelle est la conception des Quelles sont les composantes Comment les intervenants réferent-ils
intervenants de identifiées? ) a I’autonomie comportementale?

I’autodétermination comme un
construit?

Quelle est la conception des
intervenants de
’autodétermination comme un
principe d’intervention?

Quelle est la conception des
intervenants de
I’autodétermination comme un
besoin?

Est-ce que les intervenants
congoivent I’autodétermination
comme un principe
d’intervention universel?

Quelles sont les manifestations
de ce besoin qui sont
identifiées?

Est-ce que 1’autodétermination
est un besoin qui est répondu?

/

Comment les intervenants réferent-ils
a lautorégulation?

Comment les intervenants référent-ils
a l’autoréalisation?

Comment les intervenants référent-ils
a ’empowerment psychologique?

Quels sont les éléments qui
influencent I’application de
’autodétermination comme principe
d’intervention?

Quelles sont les conséquences de la
non-réponse au besoin
d’autodétermination?




Tableau 7

Canevas investigatif de la question de recherche portant sur les conceptions de | 'autodétermination (suite)

Questions initiales issues du
cadre théorique

1 ere

lecture

Questions émergentes

26
lecture

Questions émergentes

Quelle est la conception des
intervenants de
I’autodétermination comme un
droit?

Quelle est la conception des
intervenants de
I’autodétermination comme une
capacité?

Quelle est la conception de
I’autodétermination comme un
objectif?

-

Quels sont les droits rattachés
a ’autodétermination qui sont
identifiés par les intervenants?

Quelles sont les capacités
impliquées dans
’autodétermination qui sont
identifiées?

Est-ce que 1’autodétermination
se transpose en objectifs au
plan d’intervention?

Est-ce que 1’autodétermination
est un objectif fréquent?
Est-ce que ’autodétermination
est un objectif réaliste?

Est-ce que I’autodétermination
est un objectif prioritaire?

Quelle est la conception de
’autodétermination comme un

moyen d’intervention?

|

Quelles sont les contraintes identifiées
par les intervenants a I’expression de
[’autodétermination comme un droit?

Quels sont les avantages de considérer
[’autodétermination comme une
capacité?

Quelles sont les difficultés rencontrées
pour transposer I’autodétermination en
objectifs au plan d’intervention?
Quelles sont les raisons pour
lesquelles 1’autodétermination ne se
retrouve pas fréquemment au plan
d’intervention?

Quelle est la conception des
intervenants de I’autodétermination et
des technologies?
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mémes certaines réponses. Par exemple, la question « Quelle est la conception des
intervenants de |’autodétermination comme un construit? » meéne a formuler une
nouvelle question, soit « Quelles sont les composantes identifiées? ». Cette nouvelle
question suggere donc que les intervenants abordent I’autodétermination par le biais de
ses composantes. La question « Quelle est la conception de I’autodétermination comme
un moyen? » s’ajoute. Bien que I’autodétermination ne soit pas présentée dans le
contexte de cette thése comme un moyen, cette question s’impose dans le corpus de
données. La possibilité que de nouveaux questionnements émergent apres une premiere
lecture est évoquée par Paillé et Mucchielli et s’explique par ’ouverture que I’analyste

doit avoir a I’inattendu.

Le Tableau 8 présente le canevas investigatif découlant de la deuxiéme question
de recherche portant sur [I’intervention. Les questions initiales portent sur les
interventions réalisées auprés de la personne et de ses différents systémes. Elles
découlent du cadre théorique qui met en évidence I’influence de ces deux dimensions sur
I’autodétermination des personnes. Une premiere lecture du corpus a partir de ces
questions génere quatre sous-questions portant sur les variables individuelles et
environnementales qui sont prises en compte pour intervenir. Enfin, suite a la deuxiéme
lecture, quatre autres sous-questions sont formulées pour distinguer les variables

favorables et défavorables.



Tableau 8

Canevas investigatif de la question de recherche portant sur les pratiques d’intervention

Questions initiales issues du 1°°

cadre théorique lecture

Questions émergentes

2€
lecture

Questions émergentes

Quelles sont les interventions

réalisées aupres des personnes -
pour favoriser — {4

I’autodétermination?

Quelles sont les interventions

réalisées aupres des différents
systemes pour favoriser —

I’autodétermination?

Quelles sont les variables
individuelles prises en compte
pour intervenir aupres des
personnes?

Quelles sont les variables
environnementales prises en
compte pour intervenir aupres
des personnes?

Quelles sont les variables
individuelles prises en compte
pour intervenir aupres des
différents systemes?

Quelles sont les variables
environnementales prises en
compte pour intervenir aupres
des différents systemes?

Quelles sont les variables favorables
pour intervenir aupres des personnes?
Quelles sont les variables défavorables
pour intervenir auprés des personnes?

Quelles sont les variables favorables
pour intervenir aupres des systemes?
Quelles sont les variables défavorables
pour intervenir aupres des systemes?
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Les critéres de scientificité

Les critéres de scientificité sont garants de la rigueur d’une démarche de
recherche. Guba et Lincoln (1982) de méme que Lincoln et Guba (1985) proposent
quatre criteres permettant de juger de la rigueur d’une démarche qualitative. Ces auteurs,
tout comme Savoie-Zajc (2000), proposent un ensemble de moyens pour chacun des
criteres. Le critére de crédibilité est la correspondance entre ce qui est décrit par le
chercheur et la réalité¢ telle qu’elle est vécue par les participants a la recherche.
L’engagement prolongé est le premier moyen utilis¢é pour produire une recherche
crédible. Dans le cadre de cette these, le chercheur rencontre a plusieurs reprises chacun
des participants, tant.individuellement qu’en groupe, pendant une période de 7 a 9 mois.
La triangulation permet également d’accroitre la crédibilité. La triangulation s’effectue
sur le plan des outils de recherche utilisés (entretiens de groupe et individuels) et sur le
plan des sources (deux groupes). La validation par les participants est un autre moyen
suggéré pour accroitre la crédibilité. Pour cette thése, le chercheur présente a différentes
reprises pendant les rencontres de groupe sa compréhension des contenus apportés par
les participants. Une rencontre de validation de I’analyse et de I’interprétation permet
également d’augmenter la crédibilité de cette recherche. Le critere de transférabilité
correspond & la possibilité pour le lecteur de la recherche d’en utiliser les résultats pour
un autre milieu. La description détaillée du contexte dans lequel s’est réalisée la
recherche est le principal élément permettant d’en assurer la transférabilité. La recension
des écrits ayant mené a la rédaction du chapitre portant sur le contexte ést un moyen de

décrire le contexte large de la recherche. Les éléments consignés au journal de bord du
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chercheur permettent de décrire, particulierement dans le chapitre méthodologique, le
contexte spécifique de la recherche. Le critére de fiabilité porte sur la cohérence entre les
questions de recherche, leur évolution, le traitement des données et les résultats obtenus.
Le journal du chercheur, les rencontres de débreffage apres les entretiens de groupe et
les interactions continues entre le chercheur, son directeur et sa codirectrice
(triangulation des chercheurs) sont les principaux moyens utilisés pour accroitre la
fiabilité. Ces trois moyens constituent des espaces réflexifs permettant de poser un
regard critique sur le processus de recherche. Enfin, le critere de confirmabilité
correspond au processus d’objectivation de la recherche. Elle est possible lorsque le
processus de la rechercﬁe est suffisamment décrit, ce qui permet a un tiers d’en
comprendre le déroulement et les choix méthodologiques. Le journal du chercheur
permet alors de témoigner de ce déroulement. De plus, la conservation de [’ensemble des
données recueillies (transcriptions d’entretiens, notes, etc.) et des différentes versions de
travail produites permettent a un tiers de répliquer les analyses. L’examen de ces
éléments par le directeur et la codirectrice de cette these constitue un élément répondant
au critére de confirmabilité. Le Tableau 9 présente chacun des critéres de scientificité et

les moyens utilis€s pour y répondre.

Les critéres éthiques
Les critéres éthiques (Gohier, 2004) ou relationnels (Savoie-Zajc, 2000) sont

tirés des travaux de Lincoln (1995) et Manning (1997) qui portent sur le caractere
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Tableau 9

Les criteres de scientificité

Criteres de scientificité Moyens pour y répondre

La crédibilité - L’engagement prolongé
- La triangulation des outils de recherche
- La triangulation des sources
- La validation par les participants lors des rencontres de
groupe
- La rencontre de validation de I’analyse et de
I’interprétation

La transférabilité - La description détaillée du contexte large par la
recension des écrits
- La description détaillée du contexte spécifique par le
journal du chercheur

La fiabilite - Le journal du chercheur
- Les rencontres de débreffage
- La triangulation des chercheurs

La confirmabilité - Le journal du chercheur
- La conservation de I’ensemble du matériel de la
recherche et leur examen par des tiers chercheurs

interactif et collaboratif de la recherche qualitative. Ces critéres tiennent compte
spécifiquement du réle du participant a la recherche comme coconstructeur de sens avec
le chercheur (Savoie-Zajc, 2000). Cinq criteres sont identifiés. Le critere de I’équilibre
assure la représentation des différentes perspectives des participants. Ainsi, le chercheur
évite la surreprésentation d’une perspective plutét qu’une autre. Dans le cadre de cette
thése, I’engagement prolongé dans le milieu et la triangulation des sources (deux
groupes) permettent au chercheur de raffiner sa compréhension du phénoméne étudié et

d’étre en mesure de représenter les différentes positions. De méme, ['utilisation du
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journal de bord et I’interaction continue entre le chercheur, son directeur et sa
codirectrice (triangulation des chercheurs) créent un espace réflexif favorable a une
représentation équilibrée des différentes perspectives des participants. Le critére
d’authenticité ontologique implique que les participants a la recherche réalisent certains
apprentissages a propos de l’objet de recherche. Les entretiens finaux permettent de
confirmer que les participants ont fait des apprentissages sur 1’autodétermination a
travers l’interaction avec les autres participants. Le critére d’authenticité éducative
consiste a passer d’une perspective individuelle & une vision d’ensemble. A cet égard, la
rencontre de validation de I’analyse et de l’interprétation permet aux participants de
partager leur analyse globale des enjeux rattachés a 1’autodétermination dans leur
établissement. L authenticité catalytique correspond a la volonté des participants d’agir
sur leur réalité suite a la participation a la recherche. Dans le cadre de cette thése, les
entretiens finaux et la rencontre de validation de |’analyse et de [I’interprétation
permettent aux participants d’exprimer leur volonté de développer certains outils pour
soutenir le développement de pratiques favorisant [’autodétermination. Enfin,
I’authenticité tactique correspond a I’apport de la recherche pour soutenir le. passage a
I’action des participants. A cet égard, la rencontre de validation de I’analyse et des
interprétations permet de confirmer que la recherche peut soutenir différentes initiatives
des participants sur le plan de I’autodétermination. Le Tableau 10 présente les différents

moyens utilisés pour vérifier le respect des criteres éthiques.
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Les critéres éthiques
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Criteres éthiques

Moyens utilisés pour vérifier le respect des critéres

L’équilibre

L’authenticité ontologique

L’authenticité éducative

L’authenticité catalytique

L’authenticité tactique

L’engagement prolongé

La triangulation des sources

La triangulation des chercheurs
Le journal de bord

L’entretien final

La rencontre de validation de I’analyse et de
I’interprétation

L’entretien final
La rencontre de validation de I’analyse et de
I’interprétation

La rencontre de validation de I’analyse et de
I’interprétation

Comité d’éthique et de la recherche

Cette recherche a re¢u I’aval du comité d’éthique de la recherche de 1I’Université

du Québec a Trois-Rivieres et du comité d’éthique de la recherche conjoint destiné aux

centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du

développement. Aucun incident éthique n’est survenu au cours de la recherche (voir

Appendice H).



Résultats



Ce chapitre présente les résultats selon les deux grandes questions de recherche,
soit les conceptions de I’autodétermination et les pratiques d’intervention en
autodétermination. Les différentes sous-sections sont structurées en fonction des

questions du canevas investigatif.

Les conceptions de ’autodétermination
Les différentes questions du canevas investigatif portent sur les conceptions de
’autodétermination en tant que construit, principe, besoin, droit, capacité, objectif et

moyen.

L’autodétermination comme construit

La question initiale du canevas investigatif se formule ainsi: « Quelle est la
conception des intervenants de [’autodétermination comme construit? ». Les extraits des
verbatim pertinents pour répondre a cette question relévent les différentes composantes
de I’autodétermination identifiées par Wehmeyer (2003a). Une nouvelle question a été
formulée, soit: « Quelles sont les composantes de 1’autodétermination qui sont
identifiées? » de méme que quatre sous-questions afin de décrire comment les

intervenants référent a chacune des composantes.
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Les composantes de I’autodétermination. Les participants référent aux quatre
composantes de  'autodétermination,  soit  |’autonomie  comportementale,

’autorégulation, I'empowerment psychologique et I’autoréalisation.

L’autonomie comportementale. Les participants référent fréquemment a
’autonomie, sans toutefois spécifier s’il s’agit de 1’autonomie comportementale ou
d’une autre forme d’autonomie. lls y réferent lors des entretiens initiaux pour la
distinguer de I’autodétermination ou pour illustrer les liens entre ces deux concepts. Les
extraits suivants en témoignent:

Chercheur : Quand tu entends autodétermination qu’est-ce qui te vient en
téte (...) spontanément ?

Intervenant : Euh... le pouvoir de décider sur sa propre vie, de faire des
choix et de les assumer. Avant je t’aurais dit I’autonomie, mais la, non.
Chercheur : [D’accord] et pourquoi?

Intervenant : (...) Je pense que tu peux étre autonome sans étre
autodéterminé. (...) Par exemple, j’avais des enfants, des adolescents qui
avaient un polyhandicap. Il y en a qui étaient autonomes dans certains
secteurs, mais qui [ne] sont pas autodéterminés [ils n’ont pas de] pouvoir sur
leur propre vie.

(Site 1, participant 1, entretien initial)

Intervenant : A ce moment-1a (...), je ne voyais pas une grosse différence
entre €tre autonome puis travailler au niveau de I’autodétermination (...)
Comment je dirais (...) c’est vraiment tout le travail qu’il y a a faire au
niveau a la fois de D’intervenant, mais de I’environnement qui fait la
différence sur la personne dans son pouvoir de s’autodéterminer... Alors que
I’autonomie, on travaille a rendre une personne autonome, a faire une tache
ou a développer une habileté de vie ou... Ca, c’est ’autonomie alors que
’autodétermination, ¢’est un concept beaucoup plus large...

(Site 1, participant 2, entretien initial)

Intervenant : On rencontre cela beaucoup [faire a la place de la personne].
(...) [Pour des choses] aussi banales que de laisser la personne faire son
déjeuner. « Ah mais elle était pressée, I’autobus arrivait, je I’ai fait pour elle,
c’est pas grave... ». Donc, ¢’est tout ce retrait d’autonomie (...) [pour] aider
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la personne. Je fais ¢a pour l’aider, pour I’accompagner, pour lui simplifier
la vie, mais on ne se rend pas compte qu’on lui enléve une partie de son
autonomie a chaque fois si, ici et la, on fait des choses pour lui faciliter la
vie, mais en fait, on diminue son [autodétermination].

(Site 2, participant 1, entretien initial)

Au cours des entretiens de groupe, la référence a I’autonomie comme
composante de 1’autodétermination ne revient pas aussi explicitement, bien que plusieurs
intervenants expliquent soutenir I’autodétermination en développant I’autonomie. De
méme, au cours des entretiens finaux, la référence a ’autonomie demeure présente pour
définir I’autodétermination, mais moins fréquemment. L’autonomie est alors présentée
comme une manifestation de I’autodétermination.

Intervenant : J’ai eu un petit peu a parler d’autodétermination [avec la
personne]. C’est sa vie, c’est ses choix, il habite en appartement, il est tres

autonome. Il ne faut pas perdre ¢a de vue.
(Site 1, intervenant 1, entretien final)

L’autorégulation. 1a référence a ['autorégulation comme composante de
’autodétermination est présente lors des entretiens initiaux. Une intervenante y réfere
ainsi en regard des dépenses d’une personne:

Intervenant : Il y a un certain risque calculé [a prendre], on peut laisser les
personnes décider et agir en conformité avec leurs gots, leurs choix, méme
si ce n’est pas parfait, méme s’ils n’achéteront pas la meilleure chose. Ca va
peut-étre étre un peu plus cher, mais ils ont le sentiment que c’est eux qui
ont décidé. (...) lls apprennent par essais et erreurs malgré tout la. (...)
L’autorégulation dans ¢a, c’est ce qui est plus dur.

(Site 2, intervenant 2, entretien initial).



121

Toutefois, les références a I’autorégulation sont beaucoup plus présentes au cours
des rencontres de groupe et lors des entretiens finaux. Cette composante est soulevée
comme un €lément plus problématique pour le développement de I’autodétermination.

Intervenant : Si je pense a I’autorégulation, la résolution de problémes, la
gestion de la frustration et des émotions. C’est quelque chose que (...) j’ai
travaillé beaucoup, j’essaie de travailler beaucoup.

(Site 2, intervenant 1, rencontre de groupe 1)

Intervenant 3: Comment on peut les supporter la-dedans dans
’autorégulation... Comment on peut les....?

Intervenant 4 : Les supporter, mais aussi les guider...

Chercheur : Les aider a développer cette dimension-1a.

Intervenant 4 : C’est quand méme [difficile]

Intervenant 2 : Et qu’ils acceptent de 1’aide aussi Ia.

Intervenant 3 : Qu’ils acceptent, oui, c’est ¢a...

(Site 1, intervenants 2,3 et 4, entretien de groupe 3)

Intervenant : On ne lui dit pas, tu peux lancer tes affaires. Mais le mot
d’ordre, c’est s’il est dans sa chambre et qu’il décide de frapper sur ses murs,
c’est sur qu’on va étre 1a pour vérifier qu’il ne se fasse pas mal, mais on va
le laisser faire. On n’interviendra pas. (...) En ce moment, c’est le moyen
qu’on a trouvé pour qu’il s’autorégule.
(Site 2, intervenante 3, entretien final)

L’autoréalisation. Les intervenants ne réferent pas explicitement a
I’autoréalisation comme composante de 1’autodétermination. Toutefois, différents
extraits des verbatim témoignent de la préoccupation des intervenants que les personnes
atteignent certains objectifs de vie et se réalisent en fonction de leurs forces et de leurs
aspirations. Cette préoccupation est plus explicite lors des entretiens individuels. Les
extraits suivants I’illustrent :

Intervenant : 11 faut se questionner beaucoup plus sur les forces des
personnes et voir comment a travers leurs limites, on peut les emmener a un

certain niveau. Dans la mesure ou on leur laisse beaucoup plus de place pour
s’exprimer, nous faire comprendre ce qu’ils veulent. Il y a eu beaucoup de
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puis & voir des personnes comme moins dépendantes (...) des intervenants
qui gravitent autour d’eux. Puis d’entendre ce qu’eux veulent, ce qui fait
sens pour eux, puis ou ils en sont... pour aprés cela venir batir a partir de
cela.

(Site 2, intervenante 1, entretien initial)

Intervenant : Comment je dirais cela, est-ce que dans sa vie, elle réalise dans
le fond ce qu’elle veut faire, est-ce que c’est ce qu’elle veut faire ce qu’elle
fait dans sa vie, le role qu’elle joue, I’amoureux qu’elle a, les amis, le milieu
de vie? C’est un peu dans tout la.

(Site 2, intervenante 2, entretien initial)

Intervenant : [L’autodétermination], c’est de croire en nos réves, puis de
trouver les moyens pour les réaliser. (...) c’est le projet de vie.
(Site 1, intervenant 5, entretien final)
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Au cours des entretiens de groupe et des entretiens finaux, les participants ne

d’intervention.

réferent pas a 1’autoréalisation de fagon explicite, mais expriment des préoccupations
quant aux possibilités des personnes de faire des choix qui correspondent a leurs
souhaits et leurs aspirations, particulierement lorsqu’elles sont hébergées en famille

d’accueil. Ces ¢€léments sont repris dans la section portant sur les pratiques

L’empowerment psychologique. La composante de I’empowerment psychologique

avec la revendication des droits, comme c’est le cas dans ’extrait suivant :

Intervenant : L’empowerment, moi j’ai un client qui le vit, ¢’est lui qui ne
sait pas lire ni écrire. Il est dans la cinquantaine, mais lui, il revendique ses
droits.

(Site 2, groupe 1, intervenant 2)

est celle qui est la moins présente dans les verbatim. Les intervenants y référent en lien
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De plus, les intervenants expriment I’importance que les personnes exercent du
pouvoir sur leur vie.

Intervenant : L’autodétermination (...), c’est le pouvoir sur sa vie, que [les

personnes] soient capables de faire des choix. C’est ¢a, leur donner un petit

pouvoir sur leur vie; vous allez étre capable de faire des choix.
(Site 1, intervenant 4, entretien initial)

L’autodétermination comme principe

La question initiale du canevas investigatif se formule ainsi: quelle est la
conception des intervenants de 1’autodétermination comme principe? Une premiere
analyse des verbatim permet de constater que les intervenants considerent
l’autodétermination commeé un principe qui peut guider |’intervention, mais qui
s’applique différemment selon les personnes. Par conséquent, une question
supplémentaire est. formul€e, soit (1) est-ce que les intervenants congoivent

I’autodétermination comme un principe universel ?

L’universalité du principe. Pour certains intervenants, I’autodétermination est
un principe universel qui s’applique a tous les clients. Les extraits suivants en
témoignent.

Intervenant : Ah oui et I'autodétermination, ¢a se vit a travers chaque
experience aussi. Ca ne se décolle pas de la vie (...). L’autodétermination, ¢a
s’imbrique dans chaque objectif qu’on fait, ce n’est pas vécu a part...

(Site 2, intervenant 6, entretien de groupe 2)

Intervenant : Vraiment, pour moi I’autodétermination c’est quel que soit le
handicap de la personne (...) La personne est capable d’étre autodéterminée.
(Site 1, intervenant 2, entretien initial)
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Toutefois, certains intervenants sont ambivalents quant aux possibilités d’utiliser
ce principe aupres de ’ensemble des personnes présentant une déficience intellectuelle,
comme ’illustrent les extraits suivants :

Intervenant : [L.’autodétermination], c’est mettre la personne au cceur du
suivi. La déficience sévére, profonde ou... ¢a ne s’applique peut-étre pas la,
dans certains dossiers, mais... ce n’est pas mon cas du moment. [Mes
clients], je peux tous les impliquer.

(Site 2, intervenant 4, entretien final)

Intervenant : Moi, je pense que les seules limites a I’autodétermination, c¢’est
des limites qu’on se met. Moi je pense qu’il y a toujours place a
I’autodétermination. Mais c’est qu’il faut aussi tenir compte des capacités,
des forces puis des limites aussi des familles avec qui on travaille, des
ressources avec qui on travaille puis du client lui-méme. Dans le sens que
[mon client], il a une capacité au compte-gouttes a s’autodéterminer. Mais il
a une capacit¢ quand méme (...) Dans ce sens-la, les obstacles, c’est
souvent, je dirais, la capacité... Non, ce n’est pas vrai ce que je dis,
I’autodétermination, quel que soit le handicap, la personne peut, avec I’aide
de I’environnement, étre autodéterminée. Mais la principale limite que je
vois, ¢’est I’environnement.

(Site 1, intervenant 2, entretien initial)

Intervenant : Moi, je dis que [I’autodétermination], ¢’est pas mal pour tout le
monde la.

Chercheur : D’accord

Intervenant : C’est sir que je vois moins la clienteéle polyhandicapée, mais
quelque part... Ca ferait peut-étre prendre plus conscience que
’environnement est bien important pour eux.

Chercheur : D’accord

Intervenant : Mais non, toute la clientéle quelque part ¢a peut étre bon.

(Site 2, intervenant 5, entretien final)

Les différentes caractéristiques des personnes influengant les pratiques
d’intervention en autodétermination sont reprises dans la section des résultats portant sur

les pratiques d’intervention.
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L’autodétermination comme besoin

La question initiale du canevas investigatif se formule ainsi: quelle est la
conception des intervenants de I’autodétermination comme besoin? Les extraits de
verbatim pertinents pour répondre a cette question ménent a la formulation de deux
autres questions, soit : (1) est-ce que I’autodétermination est un besoin qui est répondu?;

et (2) quelles sont les conséquences de la non-réponse au besoin d’autodétermination?

La réponse au besoin d’autodétermination. Plusieurs intervenants soulignent
que I’autodétermination est un besoin fondamental de toute personne, comparable aux
autres besoins. Les extraits suivants en témoignent.

Intervenant : L'autodétermination est un besoin au méme titre que sa santé va
en étre un.
(Site 2, intervenant 6, entretien de groupe 5)

Chercheur : Tu disais que [l’autodétermination] t’a amenée a étre plus
sensible a leurs besoins ?

Intervenant : Quais, a leurs besoins de choix, a leurs besoins de liberté, de
pouvoir sur leurs vies 1a. Comme personne, je crois que c’est un besoin
essentiel.

(Site 2, intervenant 4, entretien initial)

Bien que [’autodétermination soit considérée comme un besoin fondamental,
plusieurs intervenants soulignent que ce besoin n’est parfois pas répondu. L’extrait
suivant |’illustre :

Intervenant : [Les personnes présentant une déficience intellectuelle] c’est
des gens qu’on est habitué de décider pour eux (...) on part d’assez loin. 1l
faut changer des coutumes, puis des manieres puis des mceurs qui sont
imprégnées depuis des années. On décide pour les usagers, les familles
décident pour les usagers, les employeurs décident pour les usagers sans trop
les questionner (...) «Pourquoi des fois ¢a ne marche pas?» parce que bon,
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on ne respecte peut-étre pas le besoin de I’usager. Des fois il n’est pas
capable de le dire, mais des fois il est capable puis on ne prend pas le temps
de s’arréter.

(Site 1, intervenant 5, entretien final)

Les conséquences de la non-réponse au besoin d’autodétermination. Les
intervenants considérent qu’une réponse inadéquate au besoin d’autodétermination de la
personne peut mener a l’apparition de certains problémes. Certains soulévent qu’ils
vivraient différentes frustrations s’ils se retrouvaient a la place des personnes.

Intervenant : Méme jusqu'a une clientéle qui est lourdement handicapée,
parce que méme la, il y a moyen d’adapter ’environnement pour que la
personne fasse minimalement des micros choix. Dans ces cas-13, je trouvais
cela vraiment intéressant parce que cela me faisait mettre dans la peau de ces
personnes. Chose que je n’avais peut-€tre pas faite avant, que je n’avais pas
pris le temps de faire. On décide tout a leur place et on les laisse pas, on les
laisse zéro place de choix. Je suis capable d’étre emphatique et de dire que
¢a me taperait royalement sur le systtme un moment donné. J’en ai des
clients qui sont pas si lourdement handicapés que cela et que leur collation
est servie a table avant méme qu’il est le temps de penser qu’ils ont faim et
que c’est I’heure de la collation (...) Je me dis que si je ne peux pas choisir
ce que je mange, quelqu’un choisit I’heure a laquelle je me lave, quelqu’un
choisit ce que je mange a ma collation, & quelle heure je mange (...) il me
semble, que je développerais des troubles assez graves du comportement s’il
y avait quelqu’un qui était la toujours, tout le temps-la pour choisir 2 ma
place et venir décider de I’heure de toutes mes activités.

(Site 2, intervenant 4, entretien initial)

Certains intervenants soulignent également que la non-réponse au besoin
d’autodétermination méne au développement de troubles de comportements ou de
problémes de santé. Les deux exemples suivants I’illustrent.

Intervenant : Aujourd’hui, je suis plus sensible & ¢a, [I’autodétermination]
parce que I’expérience nous dit que si tu ne réponds pas a leur besoin, si tu

camoufles ou si tu éteins ¢a parce que la famille trouve ¢a trop compliqué,
on récupére ¢a ailleurs puis de fagon négative. J’ai compris ¢a, a travers le
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cheminement, un cheminement professionnel que ¢a va étre plus dur peut-
étre sur le coup la, mais par la suite on va étre gagnant. C’est ce que j’essaie
de dire aux gens. Aux familles naturelles ou aux familles d’accueil, aux
intervenants. (...) on va étre gagnant a la fin parce qu’il y a des troubles de
comportements qui ne se manifestent pas ou ¢a I’engendre d’autres
problemes si t’écoutes pas réellement, si tu ne réponds pas a ce qu’il veut, on
se ramasse avec autre chose qui est parfois pire (...) Des problemes de santé,
¢a peut étre psychosomatique, des problemes de comportement (...) C’est
fondamental pour moi, je trouve que ¢’est fondamental.

(Site 1, intervenant 5, entretien initial)

Intervenant : J’ai un client que j’ai regu, ¢a ne fait pas si longtemps que ¢a,

mais il est parti [d’une ville], il s’en est allé [dans une autre ville], puis dans

[une autre ville]. La il est rendu [dans une autre ville], mais sa famille reste

[dans une autre ville]. Ce client-1a, il s’est promené parce que la ressource

[ou il habitait] a fermé, puis il a été déménagé en urgence sociale a une autre

place, puis encore une autre. (...) Le client ne parle pas, il ne s’exprime pas.

Sauf qu’il a eu des comportements d’automutilation. (...) Il s’exprime

autrement. Mais est-ce que quelqu’un lui a demandé ou il veut aller rester?

Y’a pas personne.

(Site 2, intervenant 5, entretien final)
L’autodétermination comme droit

La question initiale du canevas investigatif se formule ainsi: quelle est la
conception des intervenants de 1’autodétermination comme droit? Un premier niveau
d’analyse permet de dégager que les intervenants considérent que les personnes ont le
droit d’étre autodéterminées et que ce droit s’exprime dans différentes spheres de leur
vie. Toutefois, ce droit se confronte aux limites des personnes et de son environnement.
Deux questions supplémentaires sont donc ajoutées, soit : (1) qu’elles sont les droits
rattachés a I’autodétermination qui sont identifiés par les intervenants?; et (2) quelles

sont les contraintes identifiées par les intervenants a I’expression de

I’autodétermination?
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Les droits rattachés a I’autodétermination. Les intervenants identifient un
ensemble de droits qu’ils associent a 1’autodétermination. Ces droits concernent
différentes spheéres de la vie de la personne, telles que la vie amoureuse, affective et
sexuelle, la parentalité, la participation au plan d’intervention et le budget. Les extraits
suivants illustrent I’expression de ce droit.

Intervenant : Quand tu dis a la meére, c’est son gars ou c’est sa fille, et tu dis
«Vous savez, tout le monde a une sexualité, c’est normal» Elle peut avoir
des gestes d’intimité si ¢a lui plait, si cela ne lui fait pas mal.... On parle
dans un endroit & la bonne place et tout.... « Ah, mon dieu, parle-moi jamais
de cela». Avant on n’entendait pas cela, on parle de droit d’avoir des enfants.
(Site 2, intervenant 2, entretien initial)

Intervenant : On veut beaucoup que les jeunes participent quand on fait une
synthése, quand on construit une intervention, quand on fait un plan de
service individualisé, on veut que les personnes soient présentes, qu’elles
puissent comprendre ce qui se passe a leur facon et y participer le plus
activement possible.

(Site 2, intervenant 1, entretien initial)

Intervenant : On a découvert qu’un usager prétait de 1’argent, des grosses

sommes (...) Alors 14, on fait quoi? On lui enléve son budget, mais il est

super autonome, il est capable de gérer. (...)Toi, tu peux faire ce que tu veux

dans la vie (...) [Il a le droit de préter de I’argent] et il aime ¢a.

(Site 1, intervenant 1, entretien initial)

Les contraintes a ’expression de I’autodétermination comme droit. Malgré la
reconnaissance du droit a I’autodétermination dans différentes spheres de la vie, certains
intervenants soulévent que celui-ci a des limites, notamment lorsque la personne adopte
des comportements a risque. Du méme souffle, certains intervenants soulignent que le
niveau de protection est parfois excessif. L’extrait suivant illustre cette dimension.

Intervenant : C’est venu me sensibiliser. On travaille en déficience

intellectuelle puis on est au courant que notre clientele, ¢’est des personnes a
part entiere (...) Ils ont le droit de prendre des décisions, mais parfois (...) je
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I’al mis de coté personnellement, j’étais dans mon role de protection. (...) Je

vais te protéger contre toi-méme (...) pour me rendre compte [qu’il ne se fait

pas mal].

(Site 2, intervenant 3, entretien final)
L’autodétermination comme capacité

La question initiale du canevas investigatif se formule ainsi: quelle est la
conception des intervenants de |’autodétermination comme capacité? En abordant
[autodétermination comme une capacité¢, les intervenants identifient différentes
capacités qui lui sont reliées. De méme, ils voient différents avantages sur le plan de
I’intervention a aborder I’autodétermination sous I’angle des capacités. Par conséquent,
deux questions sont ajoutées, soit: (1) quels sont les avantages relevés par les

intervenants a considérer 1’autodétermination comme une capacité?; et (2) quelles sont

les capacités rattachées a I’autodétermination qui sont identifiées?

Les avantages de considérer P’autodétermination comme une capacité.
Plusieurs intervenants soulevent des avantages a considérer [’autodétermination comme
une capacité. Aborder I’autodétermination avec les familles naturelles ou d’accueil
devient alors plus facile. Les extraits suivants présentent ces avantages :

Intervenant : J’ai eu a aborder |’autodétermination avec des familles
naturelles, mais ’autodétermination, le terme (...), c’est trop large, alors j’y
vais avec les habiletés qui sont impliquées, eux autres c’est concret et 1a tout
de suite [les familles] sont capables de [reconnaitre I’autodétermination].
(Site 2, intervenant 6, entretien de groupe 2)

Intervenant : Quand on amene les habiletés, on dirait que ¢a devient plus
facile (...) de comprendre [ce qu’est I’autodétermination]. Puis en méme
temps, ¢a facilite le travail aupres des familles puis auprés des ressources qui
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souvent sont un obstacle un peu a [1I’autodétermination].
(Site 2, intervenant 1, entretien final)

Les capacités rattachées a ’autodétermination. Faire des choix et prendre des
décisions sont les capacités rattachées a |’autodétermination les plus fréquemment
relevées par les intervenants, et ce, a tous les temps d’entretiens. Ces choix et décisions
concernent une variété de dimensions de la vie. Les extraits suivants en témoignent :

Chercheur : Comment tu présenterais I’autodétermination a une stagiaire?
Intervenant : Moi, ce serait vraiment de laisser [les personnes] faire des
choix, de les laisser prendre le plus possible en charge leur vie, leur décision.
Nous, on est comme un guide [pour leurs décisions] (...) Si c’est 1’épicerie
ou I’achat ou le budget ou la pharmacie ou le médecin (...), on lui ouvre des
options (...), mais c’est [la personne] qui décide.

(Site 1, intervenant 1, entretien initial)

Intervenant : Il avait un [trouble déficitaire de 1’attention avec hyperactivité]
et a 18 ans, il vit déja son premier geste d’autodétermination, c¢’est de cesser
de prendre du Ritalin. 1l ne voulait plus [prendre du Ritalin] et ¢’était son
choix. Par contre, ¢a amenait un petit peu plus de colére.

(Site 2, intervenant 2, entretien de groupe 2)

Chercheur : Comment tu définirais I’autodétermination?

Intervenant : Je reviens toujours a faire des choix puis a décider... Moi, j’ai
une personne en appartement puis ¢’est elle qui décide de sa vie. On met des
choses autour d’elle, pour I’aider, mais c’est elle qui décide de sa vie, puis
elle le sait.

(Site 1, intervenant 6, entretien final)

Pour étre en mesure de faire des choix et de prendre des décisions, les intervenants
identifient certaines capacités en amont, soit les capacités a se connaitre et a
communiquer ses préférences, comme I’illustrent les extraits suivants :

Intervenant : La personne est capable de faire ses choix, de les assumer, de

devenir autonome la-dedans. L apprentissage de soi est important aussi, ¢’est

apprendre a se connaitre pour étre en mesure de faire les choix.
(Site 1, intervenant 2, entretien initial)
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Intervenant : Avec les personnes polyhandicapées (...) on travaillait & leur
offrir un moyen de communication. (...) Ces personnes-la étaient en mesure
de faire un choix et de nous signifier un choix aussi banal qu’une collation.
(Site 2, intervenant 1, entretien initial)

Intervenant : Méme les plus handicapés, les plus polyhandicapés je dirais,
qui n’ont que le contrdle des yeux, si tu sais comment aller chercher le
regard, tu vas savoir un petit peu plus ce qu’ils veulent. C’en est de
’autodétermination cela.

(Site 2, intervenant 6, entretien initial)

La capacité de faire des choix implique en aval le développement de capacités
d’autorégulation afin de s’ajuster dans I’action et d’assumer les conséquences de ses
choix. Les extraits suivants témoignent de cette préoccupation des intervenants.

Intervenant : La personne prend des décisions et fait des choix. [Il faut]
qu’elle soit capable elle-méme de faire un jugement puis de s’autocritiquer,
de s’évaluer elle-méme puis d’€tre capable de dire: « Ah, je suis capable de
faire ¢a», (...) notre clientele a de la difficulté a faire ¢a. Oui, ils vont faire
des choix, mais d’étre capable de juger puis d’évaluer « Ah, bien si je fais
¢a, il va m’arriver ¢a» ou bien « si je fais ¢a, c’est plus difficile».

(Site 1, intervenant 3, entretien final)

Intervenant : La responsabilisation de notre clientele, peu importe le niveau
de handicap, fait souvent défaut dans notre fagcon d’aborder
I’autodétermination, que ce soit au niveau de faire des choix ou de prendre
des décisions.

(Site 2, intervenant 6, entretien de groupe 2)

Certains intervenants soulévent également la capacit¢ d’autorégulation
émotionnelle comme une dimension de 1’autodétermination. La gestion des émotions
devient alors une cible de I’intervention. L’extrait suivant illustre cette dimension.

Intervenant : Quand on veut travailler la gestion des émotions du client, bien
on travaille I’autodétermination. On n’est pas juste dans I’identification des

émotions.
(Site 2, intervenant 1, entretien final)
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La capacité a défendre ses droits est soulevée par les intervenants comme 1’une
des capacités impliquées dans ’autodétermination. Toutefois, la capacité réelle des
personnes a défendre leurs droits semble limitée, comme le démontre I’extrait suivant :
Intervenant : Défendre ses droits (...), ils ne sont pas vraiment la. Ils ne le
font pas. IlIs vont attendre que les autres justement le disent pour eux. Ils
vont aller selon ce que le monde dit autour. Ils ne s’obstineront pas.
(Site 2, intervenant 4, entretien de groupe 1)

L’autodétermination comme objectif

La question initiale du canevas investigatif se formule ainsi: quelle est la
conception des intervenants de 1’autodétermination comme objectif? L’identification des
extraits de verbatim pertinents pour répondre a cette question mene a la formulation de
quatre autres questions, soit : (1) est-ce que ’autodétermination peut se transposer en
objectifs au plan d’intervention?; (2) est-ce que I’autodétermination est un objectif
réaliste?; (3) est-ce que 1’autodétermination est un objectif fréquent?; et (4) est-ce que

I’autodétermination est un objectif prioritaire?

La transposition de D’autodétermination en objectifs. Les intervenants
congoivent [’autodétermination comme un objectif, mais sa formulation au plan
d’intervention pose certains problemes, notamment en raison de la difficulté a
’opérationnaliser ou du manque de connaissance sur 1’autodétermination. Les extraits
suivants illustrent cette difficulté.

Intervenant : C’est comme si, [I’autodétermination, c’est] abstrait, puis c’est

difficile a opérationnaliser si on veut, en objectifs, quand dans le fond,
beaucoup d’intervenants le travaillent, ils ne se rendent pas compte que ¢a



133

rentre dans ’autodétermination.

(Site 2, intervenant 1, entretien final)

Le réalisme de I’autodétermination comme objectif. Dans cette méme foulée, la
question du caractere réaliste de 1’autodétermination comme objectif est soulevée par
certains intervenants. En effet, ceux-ci considérent que, dans certaines situations, le
développement de |’autodétermination peut €tre particulierement complexe. C’est
notamment le cas lorsqu’une personne présente des incapacités importantes. Les extraits
suivants le démontrent :

L’autodétermination, je considere encore que c’est un treés beau concept qui

nous aide (...) a évoluer, a s’assumer, a prendre du pouvoir sur sa vie. Mais

c’est un concept a vie. Pour nos clients, c’est faisable, mais, moi je ne vois

pas comment je pourrais dire ben cette année, je vais travailler

’autodétermination. Il faudrait tellement le micro graduer. Par exemple,

[que mon client] apprenne a mieux se connaitre. Il va étre capable de me dire

5 choses qu’il aime puis 5 choses qu’il n’aime pas. Juste ¢a, pour un de nos

clients, c’est énorme: C’est un an de plan d’intervention. Puis la, surtout

avec ma clientele, tu parles de trouble de comportement.

(Site 2, intervenant 3, entretien final)

La fréquence de I’autodétermination comme objectif. En plus du réalisme
d’atteindre des objectifs d’autodétermination, les intervenants questionnent également
leur fréquence au plan d’intervention. Selon eux, le manque de connaissance de
I’autodétermination explique souvent qu’elle ne se retrouve pas au plan d’intervention.
Les deux extraits suivants en témoignent :

Intervenant : [Certains collegues] me disent, [I’autodétermination], je ne

mets pas ¢a dans mes objectifs de suivi, je ne sais méme pas c’est quoi.

(Site 1, intervenant 2, entretien de groupe 1)

Intervenant: Moi, je pense que I’autodétermination a avantage a étre connue
plus. Ce n’est pas quelque chose qui est connu de tous, je crois. Ce n’est pas
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quelque chose qu’on va voir dans les plans d’intervention beaucoup, mais
c’est quelque chose qui devrait y étre davantage, qu’on devrait voir dans le
plan d’intervention puis qu’on devrait développer davantage. Mais je pense
que les gens ne connaissent pas ¢a, donc ils n’osent pas trop s’aventurer sur
un terrain glissant.

(Site 1, intervenant 1, entretien final)

La priorité de D’autodétermination comme objectif. Sans diminuer
’importance de I’autodétermination, certains intervenants soulignent tout de méme que
[’autodétermination n’est pas toujours I’objectif prioritaire pour les personnes qu’ils
accompagnent. Les extraits suivants illustrent cette situation.
Intervenant : Quand c’est vraiment majeur, on va y aller avec
’autodétermination [comme objectif] (...) On cible tout le temps le besoin
principal, ¢’est quoi son vrai besoin. Parfois, on va le chercher ailleurs, mais
I’autodétermination (...), ce n’est pas toujours le principal [besoin]. On ne
peut pas en travailler six objectifs [en méme temps].
(Site 1, intervenant 3, entretien final)
Intervenant : Si on décide que c’est [I’autodétermination] qu’on priorise
[comme objectif], parce qu’on priorise toujours dans nos objectifs, je peux
bien prioriser [I’autodétermination] avec tous mes clients, mais ce n’est pas
tellement ¢a la priorité. Je peux décider qu’avec tous mes clients, je vais
travailler ’autodétermination. Ils vont étre tous capables, a leur niveau. (...)
Mais ce n’est pas nécessairement ce qui est prioritaire pour mes clients.
(Site 1, intervenant 1, entretien final)

L’autodétermination comme un moyen

L autodétermination en tant que moyen s’ajoute comme une question du canevas
investigatif aprés une premiere analyse des verbatim. En effet, certains intervenants
associent P’autodétermination au moyen pour [’atteindre, soit [’utilisation des

technologies. Par conséquent, une premiére question du canevas investigatif est

formulée, soit quelle est la conception des intervenants de ’autodétermination comme
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un moyen? Une seconde question s’ajoute ensuite en ce qui a trait a la conception des

intervenants de 1’autodétermination et des technologies.

L’autodétermination et les technologies. Plusieurs intervenants associent

I’autodétermination a I’utilisation de technologies. L’extrait suivant en témoigne.
Chercheur: Quand tu as entendu parler d’autodétermination, comment as-tu
réagi?

Intervenant : On associait autodétermination avec techno. La nouvelle
technologie. (...) C’est loin pour moi la techno. Ce qui fait que j’ai plus de
misere.

(Site 1, intervenant 4, entretien initial)

Toutefois, certains intervenants soulignent également que 1’autodétermination ne
consiste pas uniquement en Il utilisation de technologies. L’extrait suivant illustre ce
point.

Intervenant ; L’autodétermination ce n’est pas juste des technologies de
soutien. Moi, ¢’est ¢a un peu ma peur je te dirais.
(Site 1, intervenant 2, entretien initial)

Synthése et interprétation des résultats sur les conceptions de ’autodétermination

Sur le plan du construit, les intervenants référent a la composante de 1’autonomie,
lors des entretiens initiaux. Bien qu’ils distinguent I’autonomie de 1’autodétermination,
aucun ne précise le type d’autonomie auquel il réfere. Certains travaux ont pourtant été
réalis€és en déficience intellectuelle pour définir une typologie des formes d’autonomie
(Rocque, Langevin, Drouin, & Faille, 1999). Le modele fonctionnel de

I’autodétermination précise quant a lui que ’autonomie comportementale est 1'une des

composantes de [’autodétermination. Pour ce qui est de la composante de
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’autorégulation, les intervenants y référent fréquemment lors des groupes de discussion.
Cette situation pourrait s’expliquer par le fait que les groupes de discussion ont permis
d’aborder certaines problématiques rattachées a [’autodétermination et que
’autorégulation des personnes pose plusieurs défis aux intervenants. Par exemple, des
lacunes sur le plan de 1’autorégulation peuvent correspondre a une augmentation de la
prise de risque par la personne. Ainsi, I’intervenant se retrouve parfois a restreindre les
possibilités d’action de la personne tout en cherchant a favoriser son autodétermination.
Haelewyck et Nader-Grosbois (2004) sbulignent d’ailleurs que |’autorégulation est
parfois la «porte d’entrée » vers [’autodétermination. Pour sa part, le terme
autoréalisation est quant a lui absent du discours des intervenants. Toutefois, plusieurs
expriment une forte réaction lorsqu’ils constatent qu’une personne présentant une
déficience intellectuelle est limitée dans ses possibilités de se réaliser en raison de
contraintes environnementales, telles que D’attitude de membres de |’entourage. Cette
préoccupation semble s’appuyer sur la conviction que les personnes présentant une
déficience intellectuelle ont le droit d’avoir acceés aux mémes possibilités que tous. Cette
position est cohérente avec les wvaleurs promues dans les différentes chartes
internationales sur la déficience intellectuelle présentées dans le contexte de cette these.
Enfin, le terme empowerment psychologique est peu relevé par les intervenants.
Toutefois, ceux-ci consideérent important de préserver des lieux et des moments ou les
personnes exercent un certain pouvoir sur leur vie en tenant compte de leurs capacités. Ce
souci semble s’inscrire dans une volonté de sortir d’une logique de prise en charge afin de

favoriser la participation des personnes, ce qui est également relevé sur le plan de la
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littérature (Proulx, Gagnier, & Guay, 2006).

Sur le plan du principe, ’autodétermination est percue par les intervenants
comme un principe d’intervention potentiellement universel, mais dont I’application
differe selon les personnes. C’est principalement avec les personnes présentant des
incapacités importantes que certains intervenants doutent de la pertinence de recourir a
I’autodétermination comme principe d’intervention. Wehmeyer (2005) souligne
d’ailleurs que de croire que ces personnes ne peuvent étre autodéterminées est une
barriére importante a leur autodétermination. D’autres variables influencent les
interventions favorisant I’autodétermination. Celles-ci sont présentées dans la section

traitant des pratiques d’intervention.

Sur le plan du besoin, les intervenants considerent que 1’autodétermination est un
besoin fondamental. Cette conception se rapproche de la vision de Deci et Ryan (1985)
pour qui I’autodétermination est une tendance innée. S’appuyant sur leur propre vécu,
certains expriment qu’une non-réponse a ce besoin est susceptible d’entrainer différentes
difficultés, dont des troubles de comportements. L’étude de Carter et al. (2009)
démontre une association entre 1’autodétermination et les troubles de comportements,
sans toutefois y voir un lien de causalité comme le font les intervenants. D’autres études
sont donc nécessaires pour approfondir ce lien, ce qui est actuellement le cas en contexte

québécois (Guimont, soumis).
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Sur le plan du droit, les intervenants identifient un ensemble de droits rattachés a
I’autodétermination. Ces droits traduisent concrétement I’importance que les personnes
exercent du pouvoir sur des sphéres importantes de leur vie (parentalité, vie amoureuse,
budget, etc.). Pour les intervenants, ces droits, lorsqu’ils sont reconnus et respectés,
créent des contextes nouveaux d’intervention. C’est par exemple le cas pour la
parentalité et la vie amoureuse qui exigent des adaptations particulieres de
’environnement et le développement d’une expertise nouvelle pour les intervenants.
Toutefois, ces derniers soutiennent que I’expression des droits rattachés a
I’autodétermination est parfois limitée, a juste titre lorsque la personne adopte des
conduites a risque, ou de fagon excessive dans les cas de surprotection. Ce constat
questionne alors le niveau de risque acceptable socialement et légalement pour une
personne présentant une déficience intellectuelle et dans quelle mesure il est convenable,
voire l1égal de limiter ses droits. Cette préoccupation rejoint le concept de « dignité du
risque » introduit en 1972 par Perske. Qui plus est, bien que les personnes présentant une
déficience intellectuelle soient égales sur le plan juridique au reste de la population, leur

capacité a se mobiliser pour revendiquer leurs droits est faible, selon les intervenants.

Sur le plan des capacités, les intervenants relévent différentes capacités

rattachées a 1’autodétermination. Elles se [rapprochent|de celles identifiées par

Wehmeyer (2003f) et par Abery et Stancliffe (2003b). Les capacités a faire des choix et
a prendre des décisions apparaissent centrales pour les intervenants, tandis qu’ils situent

les autres capacités en amont ou en aval. Par exemple, du point de vue des intervenants,
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les capacités a se connaitre et a exprimer ses préférences sont préalables a celles de faire
des choix et a prendre des décisions. Cette perspective plus linéaire correspond a celle
utilisée par différents auteurs (Field & Hoffman, 1994; Martin & Marshal, 1996) dans le
contexte de développement de programmes de soutien a l’autodétermination. Par
ailleurs, les intervenants soulévent un avantage majeur de recourir a ces différentes
capacités, soit celui de concrétiser l’autodétermination. Ainsi, il serait plus facile

d’échanger sur I’autodétermination avec différents partenaires.

Sur le plan des objectifs, les intervenants abordent cette dimension en regard du
plan d’intervention. Bien que cette conception de 1’autodétermination suggere que celle-
ci doit étre mesurée, les intervenants ne se questionnent pas sur les différents moyens
pour 1’évaluer ni méme les moyens pour la développer. Les intervenants référent plutot
au plan d’intervention et a la difficulté de transposer 1’autodétermination en objectifs
concrets. La problématique qui s’en dégage alors apparait donc plus technique que
clinique. De méme, les intervenants suggérent que 1’autodétermination n’est pas toujours
un objectif prioritaire pour les personnes. Prise sous cet angle, ’autodétermination n’est
donc pas considérée comme un principe d’intervention, mais bien strictement une
capacité a développer qui peut étre circonscrite dans le temps. Puisque
’autodétermination n’est pas toujours le principal besoin de la personne selon les

intervenants, sa fréquence d’apparition au plan d’intervention est alors limitée.
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Enfin, I"autodétermination est parfois confondue avec le moyen utilisé pour le
développer. Ainsi, I"autodétermination est associée a I’utilisation de technologies en
intervention. Le risque de considérer qu’il s’agit du seul moyen possible pour
développer I'autodétermination est relevé. Cette situation peut s’expliquer par les
travaux de recherche réalisés au Québec sur les technologies de soutien a

I’autodétermination au cours des dernieres années (Lachapelle, et al., 2007).

Les pratiques d’intervention en autodétermination
Les différentes questions du canevas investigatif permettent d’aborder les
interventions réalisées auprés des personnes et des environnements pour favoriser
I’autodétermination de méme que les variables individuelles et environnementales prises

en compte pour y parvenir.

Les interventions réalisées aupres des personnes
La question initiale du canevas investigatif se formule ainsi : « Quelles sont les
interventions réalisées auprés des personnes pour favoriser I’autodétermination? ». Cette

section présente ces différentes interventions.

Développer la connaissance de soi. La connaissance de soi suppose que la
personne connaisse ses compétences, ses limites et ses préférences. L extrait suivant en
témoigne :

Intervenant : Souvent, ma premi¢re cible d’intervention, c’est la
connaissance du client. La connaissance du client par lui, de lui-méme. Qu’il
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se connaisse. Oui, ta mere pense ¢a, tout le monde te dit ¢a, mais toi tu
penses quoi [de toi]. C’est des habiletés a ce niveau-la.
(Site 1, intervenant 2, entretien initial)

De plus, les intervenants considerent qu’une personne qui connait ses limites est
moins susceptible de se mettre en danger. Dans I’extrait suivant, une intervenante
présente la situation d’une jeune femme qui voulait apprendre a traverser une route trés
achalandée. Apres avoir fait le constat de sa difficulté a y arriver de fagon sécuritaire,
’intervenante constate que la jeune femme choisit librement de ne plus traverser cette
route. Elle considére alors qu’elle est désormais moins susceptible de se mettre en
danger :

Intervenant : Je lui ai demandé pourquoi elle trouve ¢a trop dangereux.
Chaque chose dangereuse, elle I’a nommée. C’est une expérience qui me dit
que de leur faire découvrir leurs limites, par leurs propres expériences, en
étant sécuritaire, on a moins de chance qu’apres ¢a, ils prennent des risques.
Il faut la développer [I’autodétermination], mais il faut faire attention [a leur
securité].

(Site 2, intervenant 6, groupe 1)

Développer la connaissance de ses droits. Dans certaines situations, les
intervenants informent les personnes de leurs droits. Dans I’extrait suivant, I’intervenant
informe une personne qu’elle a le droit de porter plainte a son égard si elle n’est pas
satisfaite des services qui lui sont rendus :

Intervenant : 1l voulait porter plainte [contre moi]. Alors, j’ai dit « Tu as le
droit ». (...). J’ai dit c’est correct, parce que la, je trouvais cela intéressant
parce qu’avant, on leur disait pas. Je disais ce n’est pas parce que tu portes
une plainte que la, ils vont te donner raison sur tout, mais ils vont étudier ta
plainte (...). C’est de leur donner un peu la parole la. Si tu n’es pas satisfait,

tu peux manifester ton opinion.
(Site 2, intervenant 2, entretien initial)
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Développer la capacité a communiquer. Communiquer est une capacité qui
permet notamment d’exprimer ses préférences. Pour les personnes ayant un niveau
d’incapacité élevé, il s’agit d’une cible d’intervention fréquente et qui est reliée a
’autodétermination. L’intervenant suivant en témoigne :

Intervenant : Quand j’étais avec les personnes polyhandicapées, on travaillait
a leur offrir un moyen de communication vu que ces personnes-la étaient en
mesure de faire un choix et de nous signifier un choix aussi banal qu’une
collation. Pour moi, c’était une fagon concréte de [’avoir emmenée

[1I’autodétermination].
(Site 2, intervenant 1, entretien initial)

ONDI.
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Développer la capacité a résoudre des problémes et se responsabiliser.
Certains intervenants souleévent que la capacité a résoudre des problémes permet de
développer 1’autodétermination. Elle se développe notamment en aidant la personne a
trouver ses propres solutions aux difficultés qu’elle rencontre et ce faisant, elle se
responsabilise. A cet égard, I’intervenant doit éviter de donner sa solution, comme
I’explique I’intervenant suivant :

Intervenant : Pour I’un de mes clients, c’était de résoudre ses difficultés, en
trouvant trois solutions. Pour chacun des conflits qu’elle rencontre, le but
s’¢tait de pousser un peu plus loin pour [trouver de nouvelles solutions].
C’est de regarder quelle est sa responsabilité (...) 1l ne faut pas que [les
solutions] viennent de nous-autres, c’est facile d’induire notre solution
courante.

(Site 2, intervenant 3, groupe 5)

Développer la capacité a s’autoréguler. S’autoréguler est une capacité qui en

implique plusieurs autres. Pour les intervenants, développer cette capacité est un défl.

L’intervenant suivant en témoigne :
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Intervenant : L’autorégulation, c’est plus difficile, dans ce que j’ai connu
(...) Ca fait appel a de la résolution de problémes. De comprendre, puis
d’anticiper, puis de faire des choix, de se trouver des solutions, de pas
répéter les mémes (...) C’est difficile, mais ¢a se développe.

(Site 2, intervenant 2, groupe 3)

Développer la capacité a identifier les conséquences de ses gestes et a tenir
compte des risques. Dans le processus de la prise de décision, certains intervenants
soulévent la nécessité d’aider la personne a voir les conséquences possibles de ses
gestes. Dans D’extrait suivant, un intervenant souligne qu’il est plus a I’aise qu’une
personne vive des conséquences négatives d’une décision si elle est consciente des
risques :

Intervenant : Je pense que c’est de prendre la situation, de s’asseoir avec la
personne puis de la décortiquer avec elle et de regarder peut-étre d’autres
avenues. Mais c’est important d’avoir une discussion, de parler des vraies
affaires (...). [Une personne] me disait : « je me mets dans le trouble, mais je
la prends pareil cette décision ». Il est conscient, écoute, qu’est-ce que je
peux faire, moi. (...) Ca me dérange moins. Tandis que mon client, des fois,
s’il prend une décision qu’il n’a pas vu les conséquences, ¢a vient
m’interpeler, ¢a vient plus me chercher.

(Site 1, intervenant 3, groupe 4).

Certains comportements sont risqués, comme le fait de prendre de la drogue ou
de se photographier nu. Dans les extraits suivants, les intervenants tentent de faire voir
les conséquences possibles des comportements aux personnes, tout en reconnaissant les
limites de cette intervention :

Intervenant 5: Elle prend de la drogue... Est-ce qu’elle est en danger
immédiat? On sait les conséquences que ¢a peut apporter ... Mais, en ce
moment, elle prend de la drogue. C’est de lui refléter les conséquences que

¢a peut avoir mais...
Intervenant 3 : Mais des fois le jugement, il n’est pas la...
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Intervenant 5: Tout a fait. Je suis d’accord mais outre ¢a... Je ne pourrai
jamais donner plus de jugement a la cliente.
(Site 2, intervenants 3 et 5, groupe 3)

Intervenant : [Elle s’est photographiée nue]. Elle voulait donner les photos.
Pour elle, il n’y a rien de grave la-dedans, ¢’est une photo (...) Il faut lui dire
les conséquences et les valeurs véhiculées, méme si c¢’est vrai que c’est son
choix [de se photographier nue]. (...)

Chercheur : Est-ce que tu crois qu’elle a appris quelque chose la-dedans?
Intervenant : Non, je pense qu’elle a plutdt suivi les directives.

(Site 1, intervenant 6, groupe 4)

Favoriser des expériences accompagnées. Une stratégie d’intervention
fréquemment relevée est celle de favoriser des expériences accompagnées. Ainsi, les
intervenants limitent le niveau de risque pour la personne tout en lui permettant de
réaliser de nouvelles expériences qui favorisent I’identification des préférences. Dans
I’extrait suivant, I’intervenant présente 1’accompagnement d’une personne lors de la
préparation d’un voyage.

Intervenant : [Je lui ai proposé d’abord de faire un petit voyage]. (...) Il était
tout seul, il a trouvé le temps long. Quand tu seras dans le sud une semaine,
tu seras tout seul. Est-ce que t’es capable de vivre ¢a? Moi, j’essaie de
commencer par des petites expériences, puis apres on revient puis on discute.
Comment t’as vécu ¢a? C’était plate, j’ai pas eu d’amis. Penses-tu que tu es
capable de trouver un ami pour aller dans le sud?

(Site 1, intervenant 5, groupe 1)

Pour les intervenants, privilégier ce type d’expérience permet de prendre des
risques calculés. Ainsi, la personne peut vivre des conséquences négatives, sans
toutefois se mettre en danger de fagon excessive. Les exemples suivants en témoignent :

Intervenant : 1l y a un certain risque calculé, on peut laisser les personnes
décider et agir en conformité avec leurs gouts, leurs choix, méme si ce n’est

pas parfait.
(Site 1, intervenant 2, groupe 4)
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Intervenant : Tu ne lui dis pas: «c’est correct, demain vas-y! ». 1l faut
s’assurer de ses compétences (...) puis a la limite, tu prends la décision. Si le
risque est trop grand pour sa vie, tu la laisseras pas aller.

(Site 2, intervenant 6, groupe 4)

Dans certaines situations, les intervenants vont imposer un cadre plus restrictif
dans lequel la personne fait des choix, toujours dans une perspective d’assurer sa
sécurité. Ces cadres apparaissent pallier des lacunes sur le plan de I’autorégulation. Dans
I’exemple suivant, I’intervenant restreint I’acceés a I’ordinateur d’une personne qui a été
victime d’abus en surfant sur I’ Internet.

Intervenant : Il faut mettre un cadre (...), dire attention a qui tu parles. Ils ont
réduit son temps d’ordinateur et quand il est sur I’ordinateur, il y a tout le
temps quelqu’un proche, pour lire ce qu’il est en train d’écrire (...) il faut
tenir compte de cela, des limites et comment on va mettre le cadre, et
comment on va mettre du choix ailleurs... parce que des fois, on n'a pas
vraiment le choix.

(Site 2, intervenant 3, groupe 5)

Différentes stratégies sont alors utilisées pour mettre en place un cadre. Dans
I’exemple suivant, I’intervenant utilise un contrat avec la personne :

Intervenant : Ce que j’ai trouvé [pour cette personne], c’est les contrats
écrits. (...) Le plus concret possible, et qu’elle sache que toutes les
personnes concernées dans sa vie sont au courant du contrat.
(Site 1, intervenant 6, groupe 4)

Le défi qui se pose alors pour les intervenants est de préserver des lieux ou la

personne peut exercer du pouvoir, malgré certains cadres qui doivent étre mis pour

assurer sa sécurité. L’intervenant suivant fait part de cette préoccupation :
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Intervenant : C’est de voir, on met ¢a en place, mais est-ce qu’on peut, dans
une autre sphere de sa vie, est-ce qu’on peut apporter autre chose pour qu’il
puisse avoir un peu [de pouvoir sur sa vie].

(Site 2, intervenant 4, entretien final)

De méme, les intervenants doivent constamment se questionner sur la pertinence
du cadre. Dans I’exemple suivant, le retrait progressif de certaines mesures de soutien a
permis a une personne d’apprendre a gérer sa colere et a étre plus indépendante :

Intervenant ; Il a été élevé de méme, lui c’est un jeune et il a eu de la misére
un peu, il est tombé dans la drogue, il s’est aper¢u que quand il avait besoin,
il avait juste a frapper et il avait pas mal ce qu’il voulait (...) On a enlevé du
monde autour de lui, car il frappait trop souvent. .... Un moment donné, on a
aussi judiciarisé, on s’est dit, on va judiciariser, on va mettre des plaintes
mais on va enlever le monde autour. On a fini par le mettre dans une autre
maison. Il y est resté deux ans tout seul [alors qu’il était dans un milieu de
vie sécurisé].

(Site 1, intervenant 4, groupe 4)

Soutenir la personne dans la réalisation de ses choix. Aprés avoir pris une
décision, il est parfois nécessaire pour les intervenants de soutenir la personne dans la
réalisation de ses choix. Ce soutien peut se situer au moment de la planification ou de
I’exécution des actions a réaliser. Dans I’exemple suivant, un intervenant aide une
personne a faire part de sa décision a sa meére afin qu’il puisse passer a I’action :

Intervenant : Je lui ai dit: « Tu P’as-tu dit a ta mére? » Il a dit, on va
’appeler ensemble. Ensemble. Souvent, on fait les choses ensemble, je suis
proche. (...) c’est rassurant pour lui
(Site 1, intervenant 1, groupe 2).

Favoriser la participation de la personne aux prises de décisions qui la

concernent. Plusieurs intervenants ont soulevé I’importance de favoriser la participation

de la personne aux décisions qui la concernent. L’implication de la personne dans la
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formulation de son plan d’intervention est un exemple de cette participation.
L’intervenant suivant fait ce constat a propos du plan d’intervention :

Intervenant : On veut beaucoup que les jeunes participent quand on (...)
construit une intervention, quand on fait un plan de service individualisé, on
veut que les personnes soient présentes, qu’elles puissent comprendre ce qui
se passe a leur fagon et y participer le plus activement possible. A ce niveau-
1a, ¢a prend une grande place, le comment, la structure et tout cela c’est
encore a déterminer. Je crois, au fur et a mesure, a force d’avoir des
expériences de cette fagon-la, on va pouvoir mieux définir comment on
’amene a participer.

(Site 2, intervenant 1, entretien initial)

Pour accroitre cette participation au plan d’intervention, I’intervenant, dans
I’extrait suivant, utilise un plan d’intervention imagg¢:

Intervenant : Nos clients en déficience intellectuelle ne vont pas suivre tout
ce qui se dit. Ils ne vont pas participer activement tandis que 1a, en prenant le
temps de les préparer avec un outil, ils peuvent participer.

(Site 2, intervenant 4, entretien initial)

Dans un méme ordre d’idées, certains intervenants soulignent que d’informer la
personne des actions qu’ils entreprennent a son €gard permet de I'impliquer davantage.
Par exemple, dans I’extrait suivant, I’intervenant informe en continu la personne des
actions qui sont posées pour trouver une ressource d’hébergement :

Intervenant : On le consulte beaucoup, on I’informe beaucoup. Je le rassure
beaucoup. (...) Je lui ai dit : si je rencontre ta mere, tu vas le savoir. (...) je
ne fais pas de cachette. (...) Puis ¢a, lui, je pense qu’il aime ¢a.
(Site 1, intervenant 1, groupe 2)
Recourir a différents outils d’évaluation et programmes d’intervention.

Certains  outils  d’évaluation  permettent d’explorer des dimensions de

I’autodétermination. Ces outils deviennent alors une fagon d’aborder certains thémes
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avec les personnes. Dans I’exemple suivant, une échelle d’évaluation du niveau de
participation sociale permet d’aborder la dimension des choix :

Intervenant : Je fais un lien avec 1’autodétermination, parce que je suis en
train d’utiliser une échelle d’évaluation du niveau de participation sociale.
Dans cela, il y a un rapport, parce qu’il y a un bout qui parle des choix de la
personne.

(Site 2, intervenant 2, entretien initial)

Selon les intervenants, le recours a différents programmes d’intervention permet
de favoriser [’autodétermination. Bien qu’aucun programme spécifique a
’autodétermination ne soit identifié, les intervenants soulignent que certains
programmes développent des composantes de 1’autodétermination. C’est notamment le
cas des programmes de gestion de la colere et d’éducation a la vie amoureuse, affective
et sexuelle.

Intervenant: [Je travaille avec le programme de gestion de la colére]. Nos
clients ont été habitués de se faire dire, la colére c¢’est pas beau. On essaye de
défaire ¢a tranquillement. De dire, non, t’as le droit d’étre faché, c’est
normal (...) Comment tu peux résoudre ton probléme? Ils se sont tellement
fait dire souvent justement qu’ils étaient pas capables ou que non, voyons,
t’as pas besoin de choisir ¢a, je vais le faire pour toi. Le programme aide a
défaire ¢a.

(Site 2, intervenant 3, groupe 1).

Intervenant : Elle a eu des problémes au niveau sexuel. Elle [avait des
comportements sexuels inappropriés en public]. Ses chums avaient une
mauvaise influence sur elle. (...) On est parti avec le programme EVAAS
(éducation a la vie amoureuse, affective et sexuelle) (...) on est allé par étape
(...) ¢’est quoi une relation amoureuse, du point a au point b (...). C’est de
’autorégulation, ¢a. )
(Site 2, intervenant 5, groupe 3)



149

Les interventions réalisées aupreés des systémes

La question initiale du canevas investigatif se formule ainsi : « Quelles sont les
interventions  réalisées  aupres des  différents  systétmes pour  favoriser
’autodétermination? » Ces diftérentes interventions sont regroupées en fonction de deux

systemes, soit la famille naturelle ¢t la famille d’accueil.

Famille naturelle. Les familles naturelles ont un réle important a jouer sur le
plan de I’autodétermination des personnes. Les interventions identifiées dans cette

section s’adressent donc directement a elles.

Développer la connaissance de [I’autodétermination. Peu d’intervenants
abordent 1’autodétermination avec les familles naturelles. Toutefois, ceux qui le font
abordent les capacités impliquées dans [’autodétermination afin de la rendre plus
concrete :

Intervenant 4 : On ne parle pas d’autodétermination, on va dire qu’il fasse
des choix, qu’il prenne du pouvoir sur sa vie.
Intervenant 3 : Qu’il soit plus autonome.
Intervenant 4 : On va donner des exemples de ce qu’est I’autodétermination
plutdt que de dire qu’on veut qu’il augmente son autodétermination.
Intervenant 5 : De toute fagon, le mot ne leur dit rien.
(Site 2, intervenants 3, 4, 5, groupe 3)
Favoriser la participation de la famille naturelle. Les intervenants reconnaissent

qu’il est important que les familles naturelles soient partie prenante des interventions

qu’ils réalisent sur le plan de 1’autodétermination. Dans I’exemple suivant, une mere est
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réticente a ce que sa fille vive seule en appartement, bien que ce soit son souhait.
L’intervenant considére alors qu’elle doit mettre la mere en confiance :
Intervenant : 11 y a aussi un travail graduel a faire, je pense, avec maman, de
la mettre en confiance, de I'inclure dans les démarches qu’on peut faire pour
les appartements. Mais [cela ne s’est pas| passé ainsi, vraiment pas,
malheureusement... on n’a pas respecté le rythme de la mére
(Site 2, intervenant 3, groupe 2)

Travailler sur les valeurs, les croyances et les perceptions. Plusieurs
interventions relevées ont pour objectif d’aider la famille naturelle & €voluer sur le plan
de ses valeurs, ses croyances et ses perceptions. Par exemple, dans I’extrait suivant, une
mere limite les déplacements de son fils par crainte qu’il soit abusé. L’intervenant
propose alors de référer la mére pour qu’elle puisse bénéficier d’un suivi psychosocial.

Intervenant : On lui a offert un suivi psychosocial, le lacher-prise, il faut
travailler cela beaucoup avec nos familles naturelles. D’apreés moi, il y a un
travail qui doit étre fait, c’est certain. J’avais la sceur du jeune homme qui
était la aussi, qui était plus jeune et plus ouverte. [Elle proposait des
solutions].
(Site 2, intervenant 4, entretien initial)

Famille d’accueil. Cette section présente les différentes interventions qui sont

menées auprés des familles d’accueil afin de favoriser ’autodétermination de la

personne.

Développer la connaissance de I’autodétermination. 11 y a unanimité chez les
intervenants quant a la nécessité pour les familles d’accueil de développer leur

connaissance de I’autodétermination. L’ intervenant suivant s’exprime a ce sujet :



151

Intervenant :  Expliquer aux  [familles d’accueil] c’est quoi
’autodétermination, ce serait important, il me semble. On en parle, on €crit
dans nos beaux papiers qu’on fait de ’autodétermination puis quand on
arrive et qu’on dit [aux familles d’accueil]: «On met de [’avant
lautodétermination », ils nous disent: « De quoi tu parles,
’autodétermination ».

(Site 2, intervenant 3, entretien final)

Peu d’intervenants posent des actions concretes en ce sens, puisqu’ils considerent
qu’il ne s’agit pas de leur role ou qu’ils n’ont pas la disponibilité pour le faire. Toutefois,
ceux qui le font tentent d’amener les familles d’accueil a s’approprier ce qu’est
I’autodétermination en suscitant la réflexion, comme dans 1’extrait suivant :

Intervenant : L’autodétermination, c’est large. On a dans nos documents les
dix habiletés qui sont impliquées dans le développement de
I’autodétermination. (...) Avec les familles d’accueil, ¢a fait pas image.
C’est pas concret. (...) J’ai pris chacune des habiletés et j’ai donné un paquet
de questions la-dessus [a la famille d’accueil]. Pour chacune des habiletés
(...), comment peut-on les développer?

(Site 2, intervenant 6, groupe 1)

Aider la famille d’accueil a revoir son fonctionnement. Pour favoriser
’autodétermination de la personne, les intervenants aident parfois les familles d’accueil
a revoir leur fonctionnement auprés des personnes. Dans certaines situations, un
fonctionnement trop rigide nuit aux possibilités d’autodétermination de la personne,
comme I’illustrent les extraits suivants :

Intervenant : J’ai un client qui replace tous [les objets] et ¢a énerve le
responsable de ressource. Dans la salle de bain, il prend [des objets] et les
déplace et le responsable de la ressource les remet a leur place. Mais le
client, il le remet toujours a la méme place. Ils s’alimentent 1’un I’autre. (...)

[Le responsable de la ressource] voit ¢a comme de 1’opposition et il a décidé
de mettre un cadre plus serré [a la personne]. Mais, est-ce qu’on peut choisir
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nos batailles? Est-ce que c’est grave qu’il déplace des objets? Qu’est-ce que
¢a peut bien faire? Je travaille la-dessus avec lui.
(Site 2, intervenant 3, entretien final)

Intervenant : Avec cette famille, il faut y aller a pas de souris (...) Ca fait des
années qu’ils fonctionnent comme ¢a, puis on leur demande de penser
autrement, de vivre ¢a autrement. C’est tout un changement pour eux, mais
ils embarquent. Des fois, c’est difficile, mais il faut bien expliquer, il faut
dire : « On est 13, on va revenir, on va y aller a petits pas ». Au moins, on
voit que le projét de vie de I’usager n’est pas mis de coté.

(Site 1, intervenant 5, entretien final)

Il devient donc parfois nécessaire pour les intervenants de négocier certains
¢léments du fonctionnement de la famille d’accueil pour permettre aux personnes de
vivre des occasions d’autodétermination. Dans 1’extrait suivant, I’intervenant souhaite
que la personne puisse faire le choix du repas qu’elle apporte dans son milieu de travail.
Le refus de la famille d’accueil a mené a un compromis :

Intervenant : Je vis de la rage, je me calme et on essaie d’en venir a un
compromis. Finalement, le responsable de la [famille d’accueil] met des
trucs sur la table et la personne fait un choix. Un mini choix, ¢’est un micro
choix, c’est comme ¢a qu’on s’est entendu pour I’instant. Mais dans ce
temps-la, je leur dis : « On ne ferme pas la porte ». Peut-étre que plus tard,
on se rassoira (...) et on pourra pousser un peu la note.

(Site 2, intervenant 4, entretien initial)

Aider la famille d’accueil a solliciter les compétences de la personne. Dans
certaines situations, les intervenants aident les familles d’accueil a solliciter les
compétences de la personne. En effet, certaines familles d’accueil prennent parfois en

charge les personnes dans certains domaines de vie alors qu’elles auraient la capacité

d’étre autonomes. Dans [’extrait suivant, I’intervenant rappelle a la famille d’accueil que
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la personne est capable de manger seule, dans une assiette, alors qu’on I’oblige 2 manger
dans un bol.

Intervenant : J’al une ressource qui faisait manger tout le monde dans des
bols. Je lui ai dit : « Ton autodétermination, elle est la. {La personne], elle va
au restaurant, puis elle est capable de manger comme tout le monde, dans
une assiette comme tout le monde, alors pourquoi elle ne mange pas dans
une assiette comme tout le monde? Qu’est-ce qui se passe qui explique une
aussi grande différence au restaurant et a la maison ». C’est parce qu’on la
force [ manger dans un bol]. Toute la discussion qu’on a eue pour amener
Putilisation d’une vaisselle normale pour cette personne-la. La [famille
d’accueil] a fait son bout. Elle mange dans une vaisselle normale maintenant.
(Site 2, intervenant 6, entretien final)

Expliquer ses interventions pour favoriser I’adhésion. Les intervenants doivent
expliquer aux familles d’accueil les différentes interventions qu’ils veulent mettre en
place pour favoriser I’autodétermination. Dans I’extrait suivant, I’intervenant considere
méme qu’il doit «vendre» son intervention pour obtenir 1’adhésion de la famille
d’accueil.

Intervenant : Il y a [des familles d’accueil] qui sont super ouvertes, (...) mais
il y en a d’autres que c’est plus difficile. Je les comprends, parce qu’on
rentre quand méme dans leur quotidien (...) ¢a vient changer pas mal de
choses dans leurs habitudes, ils sont plus réfractaires, mais en général, on est
capable de bien vendre nos outils, mais ¢a nécessite justement des
discussions, il faut VENDRE vraiment nos interventions.

(Site 2, intervenant 3, entretien initial)

Travailler sur les valeurs, les croyances et les perceptions. Pour les
intervenants, il apparait nécessaire de travailler sur le plan des valeurs, des croyances et
des perceptions de la famille d’accueil afin d’étre plus efficace. Ce type d’intervention

permet ensuite de travailler en cohérence pour favoriser I’autodétermination de la

personne. L’ intervenant suivant s’exprime a ce sujet :
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Intervenant : 11 faut travailler sur les valeurs, les perceptions, les croyances,
puis tout ¢a, pour éventuellement pouvoir travailler [’objectif
[d’autodétermination] avec le client.
Site 2, intervenant 1, entretien final
Une fagon de travailler a ce niveau est de rappeler aux familles d’accueil
I’importance pour les personnes de prendre des décisions. Lors d’un déménagement
d’une personne, I’intervenant suivant a fait ce rappel a la famille d’accueil :
Intervenant : En changeant de famille, je voulais le nommer, que c’est tres
important [pour la personne] de prendre des décisions, elle est capable.
(Site 1, intervenant 3, entretien final)
Les variables individuelles qui influencent les interventions
Les différentes interventions identifiées sont influencées par certaines variables
individuelles, c’est-a-dire des variables propres a la personne. Ainsi, deux questions sont
formulées au canevas investigatif, soit « Quelles sont les variables individuelles qui
influencent les interventions aupres des personnes? » et « Quelles sont les variables
individuelles qui influencent les interventions aupres des systemes? » Deux autres sous-
questions sont également formulées afin d’identifier les variables favorables et
défavorables. Puisque plusieurs variables individuelles influencent a la fois

I’intervention auprés de la personne et des systémes, elles sont présentées dans cette

méme section.

Le niveau de déficience intellectuelle. Le niveau de déficience intellectuelle
influence les capacités qui sont développées chez la personne pour favoriser son

autodétermination, comme I’illustrent les extraits suivants :
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Intervenant : Il y a différents niveaux. Par exemple, on parle d’un client
[avec une déficience intellectuelle] séveére ou profonde, on va étre plus dans
la communication, donc leur donner des moyens alternatifs de communiquer,
de faire des choix. Tandis que des clients [présentant une déficience
intellectuelle] moyenne, au niveau de l'autorégulation, la résolution de
problémes, on va étre beaucoup la-dedans, ainsi que [la déficience
intellectuelle] 1égere, mais souvent ¢a va étre au niveau de la gestion du
risque des fois.

(Site 2, intervenant 1, entretien initial)

Intervenant : Avec une déficience intellectuelle 1égére, on va questionner
plus ce qu’ils aiment, mais encore la... ce n’est pas évident [qu’on va le
faire].

(Site 2, intervenant 5, entretien final)

Intervenant : Ca se fait, I’autodétermination, mais quand on parle de
jugement, d’empathie, avec la déficience polyhandicapée ou la déficience
sévere, c’est microgradué (...) on est plus du tout dans la méme affaire de
faire un choix puis de voir aux conséquences.

(Site 1, intervenant 3, entretien final)

Les caractéristiques neurologiques. Sur le plan neurologique, les intervenants
réferent fréquemment aux atteintes frontales et a leurs conséquences sur I’impulsivité.
Ainsi, les intervenants encadrent davantage une personne ayant une atteinte frontale afin
d’éviter que celle-ci ne se mette en danger ou prenne des risques, comme en témoignent
les intervenants suivants :

Intervenant : Les clients pour lesquels les atteintes frontales sont plus
importantes, il y a des choses au niveau de I’'impulsivité qui vont nous
empécher de travailler sur I’autodétermination.

(Site 2, intervenant 1, entretien final)

Intervenant : Ce client-1a, il a une atteinte frontale et il est épileptique. Il faut
voir dans le rythme du client, le moment ou il est le plus disponible, profiter

de ces moments-1a et aller le chercher dans ce qu’il aime le plus.
(Site 2, intervenant 3, groupe 5)
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Intervenant : L’inhibition pour [cette jeune femme], on oublie ¢a. Elle a une
atteinte au lobe frontal, mais on vient d’avoir le diagnostic, (...), I’inhibition,
c’est zéro, zéro.

(Site 2, intervenant 5, entretien initial)

Le niveau de compréhension et de conscience du danger. Le niveau de
compréhension d’une personne peut parfois limiter les interventions favorisant
’autodétermination. C’est ce qu’exprime I’intervenant suivant :

Intervenant : Ils n’ont pas tous la compréhension. C’est important de valider
ce qu’ils comprennent, parce que des fois, ils n’ont vraiment pas compris,
mais pour nous faire plaisir, ils vont nous dire oui ou ils vont nous dire ce
qu’on a le goilt d’entendre. Il y en a qui vont nous dire oui parce qu’ils sont
tann€s qu’on les écceure, je dis oui puis je suis débarrassé.

(Site 2, intervenant 3, entretien initial)

Ces difficultés de compréhension se traduisent parfois par un niveau de
conscience du danger plus faible. Cela amene les intervenants vers davantage
d’interventions de protection qui peuvent, dans une certaine mesure, limiter les
possibilités d’action de la personne. Dans la situation suivante, une intervenante est
préoccupée de la sécurité de la personne lorsqu’elle se déplace sur la voie publique.

Intervenant : Il est tres opposant, il n’a pas de jugement du danger (...) on
avait plein de gens ici qui le voyaient et qui nous disaient : « ah, j’ai failli le
frapper [en auto]».
(Site 2, intervenant 4, entretien final)

Dans certaines situations, les intervenants se retrouvent ambivalents entre le fait

de favoriser I’autodétermination de la personne et de la préserver de certains dangers.

L’extrait suivant témoigne bien de cette ambivalence :
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Chercheur : Est-ce que tu y vois certaines limites a 1’autodétermination [dans
tes interventions?] (...)

Intervenant : Bien oui, je... Oui, puis non... bien oui, non, oui. OUI! La
personne se met en danger, mais elle prend la décision. Jusqu’a quel point je
la respecte? Jusqu’a quel point je respecte sa décision, son choix, son
jugement, son autodétermination? Jusqu’a quel point je peux la respecter?
Mon réle & moi, c’est quand méme de la protéger. De défendre ses droits.
Oui elle a le droit de choisir, mais si elle se met en danger parce qu’elle n’a
pas justement la notion de [danger], il y a une limite.

(Site 2, intervenant 3, entretien initial)

Les troubles de comportement. Certaines personnes présentent des
comportements qui peuvent les amener a adopter des conduites a risques ou a mettre
leur entourage en danger. Les occasions d’autodétermination sont alors parfois limitées
par les intervenants. Toutefois, certains intervenants soulignent que le trouble de
comportement est parfois une fagon inadéquate d’exprimer son autodétermination et
qu’il ne faut donc pas opposer troubles de comportement et autodétermination :

Intervenant 6 : [Les personnes qui ont un trouble de comportement], je les
trouve plus autodéterminée, c’est eux qui me font réagir le plus (...) ils
arrivent a avoir ce qu’ils veulent, c’est peut-étre pas acceptable...
Intervenant 5 : Ils veulent quelque chose.

Intervenant 6 : lls revendiquent fort.

Intervenant 4 : 11 faut quand méme leur donner d’autres moyens pour
s’exprimer.

(Site 2, intervenant 6, S, 4, groupe 5)

L’histoire de vie. Les intervenants reconnaissent que chaque personne a une
histoire de vie qui influence les interventions qui seront réalisées. Les trois premiers
extraits illustrent les conséquences d’une histoire de vie ou la personne n’a pas eu

I’occasion de faire des choix. A ’opposé, le quatriéme extrait traduit la situation d’un

homme qui a bénéficié d’occasions de faire des choix depuis son enfance.



Intervenant : 1l y a des personnes avec qui je vais beaucoup plus loin que
d’autres dans [I’autodétermination]. (...) [Cette femme], ¢’est trés long avant
qu’elle ne se confie. Elle a tellement vécu dans un monde d’interdit que cela
a provoqué de la crainte d’étre jugée. « T’as pas le droit de faire ¢a, t’as pas
d’affaire a faire ¢a, qu’est-ce que tu as pensé de faire ¢a ». C’est des mots a
proscrire en tant qu’intervenant (...) si tu veux y aller en autodétermination.
(Site 2, intervenant 6, entretien final)

Intervenant : [Apres le déces de sa mére], elle est allée vivre avec sa sceur.
(...) Quand j’ai commencé a la rencontrer avec sa sceur, je lui posais une
question, elle regardait sa sceur. Elle disait: « Je ne sais pas, décide toi ».
(...) Elle n’a jamais rien décidé avant I’dge de 40 ans. Maintenant, méme si
elle peut [décider], elle n’est pas capable de le faire.

(Site 1, intervenant 2, groupe 1).

Intervenant 4 : C’est comme si [les personnes ayant vécu longtemps en
institution] ont ét¢ modelés... rodés a ce qu’on décide pour eux... c’est
différent pour les plus jeunes.

(Site 1, intervenant 4, groupe 1)

Intervenant 2: Ca fait probablement partie de son histoire. Quand il était
petit, il avait des possibilités de choisir dans sa famille (...) Maintenant, il vit
en ressource. Il affirme ses choix plus facilement.

Intervenant 5 : Le milieu familial [affirmait] peut-étre ses choix lui aussi.
Intervenant 2 : Oui, lui aussi. (...)

Chercheur : As-tu I’impression que son milieu familial lui a servi de modéle.
Intervenant 2 : Oui, ses sceurs et ses freres (...) ils lui ont laissé faire ses
choix. C’est rare que 1’on voit nos clients comme ¢a.

(Site 2, intervenant 2, 5, groupe 1)
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La connaissance de soi, de ses forces et de ses limites. La connaissance que la

s’exprime sur le sujet :

Intervenant : Notre clientéle connait pas, pour la plupart d’entre eux, ses
forces et ses limites. Puis quand on parle du développement

personne a de ses forces et ses limites influence les interventions qui sont réalisées. Or,
les intervenants relévent que plusieurs personnes ont une faible connaissance d’elles-

mémes, ce qui les améne a prendre davantage de risques. L’intervenant suivant
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I’autodétermination, on doit tenir compte des forces et des limites, sinon on
les met en danger.
(Site 2, groupe 1, intervenant 6) Ra;;.ao(y‘—grﬂfaff.cam@

Les capacités. Les capacités qui sont déja présentes chez la personne, telles que
communiquer, revendiquer ses droits et exprimer des préférences influencent les
interventions qui sont réalisées. Plus une personne a de capacités dans différents
domaines de vie, plus il devient possible de créer des occasions d’autodétermination.
Dans I’extrait suivant, I’intervenant souligne qu’il est plus facile de travailler sur le plan
de I’autodétermination avec une personne capable de faire des choix et d’exprimer des
préférences:

Intervenant : Les personnes qui sont en mesure de choisir aussi, de vraiment
dire ¢a j’aime ¢a, ¢a je n’aime pas ¢a. Pour moi, c’est quelque chose de plus
facile [de travailler I’autodétermination].

(Site 1, intervenant 3, groupe 3)

L’estimation de ses capacités. Certaines personnes surestiment leurs capacités.
Dans ce cas, elles prennent parfois des décisions qui ne sont pas en adéquation avec
leurs capacités réelles et elles risquent alors de se mettre en danger, comme le
soulignent les intervenants suivants :

Intervenant : C’est une cliente qui a énormément de difficultés a [évaluer]
ses capacités. Elles les jugent beaucoup plus fortes qu’elles ne le sont [selon]
ce qu’on observe dans son fonctionnement.

(Site 2, intervenant 6, groupe 1)

Intervenant : J’ai une usagere (...) qui veut faire plein de choses, mais au
bout de deux heures, elle est [fatiguée], elle n’est plus capable. Elle n’est
plus capable, elle a 74 ans. (...) Méme si elle choisit, elle décide des choses

par elle-méme, il faut la modérer...
(Site 1, intervenant 6, groupe 1)
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A ’opposé, certaines personnes sous-estiment leur capacité, ce qui est tout aussi
problématique pour favoriser leur autodétermination. Dans I’extrait suivant,
’intervenant a utilis€ un outil pour objectiver les capacités de la personne et I’amener a
prendre conscience du réalisme de son projet d’aller vivre en appartement.

Intervenant : Un de mes clients veut aller vivre en appartement. (...) Il me
disait que sa ressource d’hébergement lui disait qu’il n’était pas capable. On
a complété [un outil d’évaluation de ses capacités en milieu résidentiel]. On
a fait la grille un an plus tard pour lui montrer le changement. Je lui ai
montré la grille pour qu’il reconnaisse ses compétences.

(Site 2, intervenant 2, groupe 1)

Les préférences et aspirations. Dans les différents domaines de la vie, les
préférences et aspirations exprimées par les personnes guident les intervenants. En les
prenant en compte, les intervenants nourrissent la motivation de la personne et lui
permettent d’atteindre certains objectifs. Lorsqu’une personne est instable sur le plan de
ses préférences, fait certains choix puis y renonce, il devient alors difficile pour
Pintervenant de distinguer un choix autodéterminé d’un choix motivé par la peur ou
’anxiété. Les extraits suivants en témoignent :

Intervenant : C’est un client qui change continuellement d’idées. C’est pas
un dossier facile (...) Une journée, il nous dit quelque chose, la journée
d’aprés, il ne veut plus. C’est pour ¢a aussi que les activités, on 1’oblige.
T’avais décidé d’y aller, aujourd’hui tu ne veux plus. Tu vas y aller quand
méme.

(Site 2, intervenant 4, entretien final)

Intervenant 2 : Juste pour vérifier sa capacité a faire des choix, est-ce qu’il
est capable de faire des choix dans différentes circonstances? Disons que tu
proposes un rendez-vous, est-ce qu’il est capable de choisir si on se
rencontre au Tim Hortons ou au bureau ou chez ses parents? Est-ce qu’il est
capable de choisir, est-ce qu’il va te laisser choisir, est-ce qu’il va demander
a ses parents?



16

Intervenant 1: Il fait des choix, mais comme il a une problématique
d’anxiété, souvent il va d’emblée dire non ou ne pas vouloir, parce que
justement ’anxiété fait en sorte que c’est trop difficile pour lui (...) il est
capable de prendre des décisions, une fois que I’anxiété est écartée.

(Site 2, intervenants 2 et 1, groupe 2)

Le désir de plaire et la tendance a la soumission et la passivité. Le désir de
plaire est présent chez plusieurs personnes tout comme la tendance a se soumettre ou a
étre passif. 1l devient parfois difficile pour les intervenants de distinguer ce qui est un
choix réel d’une volonté exprimée dans le souci de plaire comme le suggérent ces
intervenants :

Intervenant : J’en ai qui aiment plaire. Ils vont dire oui a tout ce qu’on leur
propose, il faut avoir des questions détournées.
(Site 2, intervenant 6, entretien final)

Intervenant : Elle est prise la-dedans, ¢a n’a pas de bon sens! Elle ne veut
pas déplaire a sa mére, mais elle a tellement le golt [de vivre en
appartement]. Ca crie qu’elle veut sa liberté et son indépendance et qu’elle
aimerait donc bien cela, mais elle ne peut pas.

(Site 2, intervenant 3, groupe 2)

Intervenant : J’ai un usager qui ne décide pas grand-chose (...) Méme si
J’arrive avec quelque chose [a lui proposer], il regarde [la famille d’accueil].
Si dans la face de la famille d’accueil, il voit que ¢a ne lui convient pas, il
n’accepte pas [ma proposition].
(Site 1, intervenant 6, groupe 1)

En essayant d’identifier les préférences d’une personne, certains
intervenants se butent a la passivité des personnes, comme !’intervenant suivant :

Intervenant : On ne sait pas ce qu’il veut, car il a tellement été habitué [par

ses parents] a ce qu’on lui dise, non, non, c’est ¢ga que tu as besoin. Reste

avec nous, on va s’occuper de toi.
(Site 2, intervenant 1, groupe 2)
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Etant donné que certaines personnes n’expriment pas leurs préférences, les
intervenants reconnaissent qu’ils décident parfois pour elles :

Intervenant 4: On ne le fait pas pour mal faire. Puis souvent, nos clients vont
se fier aussi. Tu sais, ils vont attendre qu’on dise ce qu’on en pense.
Intervenant 2 : Oui, oui, oui!

Intervenant 4 : Ils ne disent pas un mot, car ils sont habitués [qu’on leur
donne] les réponses. C’est plate, mais souvent c’est comme ¢a, moi je
trouve.

(Site 2, intervenant 4,2, groupe 1)

Alnsi, parce qu’une personne n’exprime rien, il est parfois tenu pour acquis que

cette dernicre est satisfaite de sa situation, comme le signalent ces intervenants :
Intervenant 1: C’est pris pour acquis. Si la personne ne réagit pas, c’est
parce que ¢a ne lui dérange pas.
Intervenant 2 : C’est ¢a!
Intervenant 1 : Elle est la la problématique. C’est la que c’est plus difficile,
parce que les gens se disent : « 1l est ou le probleme? » Il ne réagit pas, donc
¢a ne lui dérange pas et on ne le questionne pas. Quand ¢a devient un
probléme puis qu’il a des comportements inadéquats, la on va se mettre a
travailler. Il est 1a le défi.
(Site 2, intervenant 1, 2, groupe 1)

La volonté de recevoir ou non des services. Les intervenants offrent des
services aux personnes sur une base volontaire. Toutefois, 1’adhésion de ceux-ci aux
services est plus ou moins forte. Dans certains cas, les intervenants souhaitent continuer
d’offrir des services a la personne, mais celle-ci n’en veut plus. Dans ce contexte, ils se
retrouvent a devoir tenir compte de la volonté de la personne tout en étant conscient des

difficultés encore présentes. Dans I’exemple suivant, I’intervenant craint la dégradation

de la situation d’une personne qui ne désire plus de services. Par contre, elle est
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ambivalente, puisqu’elle constate que chez d’autres personnes, leur situation s’améliore
malgré 1’absence de services.

Intervenant : C’est siir que lorsque le client ne veut plus de services, on lui
dit bye. Malgré que bien souvent, on voit des difficultés du coté [de
’autodétermination]. (...) on le laisse aller avec des regrets en arriére (...)
Des fois, [la personne] revient avec plus de complications par la suite la.
Mais sur certains points, j’en ai connu plus jeunes de mes clients. Je les vois
évoluer quand méme [sans service]. Dans le fond, on leur laisse avoir une
certaine place [quand ils choisissent de ne plus recevoir de services].

(Site 1, intervenant 5, entretien final)

Le réseau social. Pour les intervenants, les personnes qui bénéficient d’un
réseau social élargi ont accés a davantage d’occasions d’autodétermination. Toutefois,
dans la majorité¢ des cas, le réseau se limite a la famille naturelle. Les intervenants
suivants s’expriment a ce sujet :

Intervenant 3 ; Dans les facteurs qui sont aidants, je pense que si la personne
a un réseau plus €largi que juste ses parents, c’est aidant.

Intervenant 4 : C’est souvent la famille naturelle qui est le principal réseau
de la personne. (...)

Intervenant 5 : Le noyau, c’est la famille.

Intervenant 2 : Méme s’ils ont des amis, ce n’est pas vraiment des personnes
qui les influencent dans les décisions. (...)

Intervenant 5 : Bien souvent, les parents vont mettre de cdté les amis, s’ils
décident que cet ami-1a est pas bon pour lui (...) ils vont suivre le conseil des
parents.

(Site 2, intervenant 2, 3, 4, 5, groupe 3)

La situation financiére. Malgré les préférences de la personne, sa situation
financiére précaire empéche parfois les intervenants de lui faire découvrir certaines
options. C’est ce qu’exprime I’intervenant suivant :

Intervenant : Il a des limites monétaires. Il y a des choses qu’il aimerait faire,

mais il ne peut pas, il est sur I’aide sociale...
(Site 1, intervenant 6, groupe 1)
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Les variables environnementales qui influencent les interventions

Des variables environnementales influencent les différentes interventions
identifiées. Deux questions au canevas investigatif visent a identifier ces variables, soit
« Quelles sont les variables environnementales qui influencent les interventions aupres
de la personne? » et « Quelles sont les variables environnementales qui influencent les
interventions auprés des systémes? ». Deux sous-questions identifient les variables
favorables et défavorables. Puisque plusieurs de ces variables environnementales
influencent a la fois les interventions aupres de la personne et de ses systémes, elles sont
présentées dans cette méme section. Les variables identifiées concernent I’intervenant, la
famille naturelle, la famille d’accueil, la collaboration entre les microsystemes de la

personne, I’organisation et la société.

L’intervenant. Différentes variables propres a I’intervenant influencent ses

interventions afin de favoriser I’autodétermination. Cette section les présente.

La connaissance de l’autodétermination. Pour |’intervenant, bien connaitre
’autodétermination lui permet de reconnaitre les différentes occasions qu’il sera
susceptible d’utiliser pour la favoriser. L’ intervenant suivant est de cet avis :

Intervenant : A la base, je pense que |’intervenant doit bien comprendre
I’autodétermination (...) il y a plusieurs intervenants pour qui -
’autodétermination ¢’est un beau concept [et rien d’autre].

(Site 2, intervenant 3, groupe 3)

Intervenant: On n’entend pas souvent autodétermination, mais les
interventions, les réflexions des intervenants vont dans ce sens. Je pense que
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c’est plus de s’approprier le concept, puis d’étre capable de dire : « Oui,
c’est de I’autodétermination ». Je pense que c’est plus ¢a, le défi.
(Site 2, intervenant 1, entretien final)

Les possibilitts pour les intervenants de s’approprier ce qu’est
’autodétermination sont restreintes. Certains suggérent qu’une formation ne suffit pas :

Intervenant 5 : On a une formation et apres cela, ¢a s’arréte la.

Intervenant 2 : Et une formation, ce n’est pas assimilé. On sait bien qu’une
formation, c’est de I’information qu’on a et qu’il faut assimiler. (...) Qu’est-
ce qui en reste de la formation? (...) il en reste pas grand-chose...

(Site 2, intervenant 2 et 5, groupe 2)

La capacité a tenir compte de [Dautodétermination dans ses différentes
interventions. La capacité de I’intervenant a se référer a I’autodétermination et a dégager
ses implications pour différentes personnes est I’une des variables identifiées. L extrait
suivant illustre ce point :

Intervenant : Des fois, je pense que c’est difficile quand tu es concentré sur
une clientele, de transférer ¢a a d’autres clientéles. [L’autodétermination], ¢a
peut étre travaillé, c’est juste que ¢a ne sera pas nécessairement les mémes
choses [d’un client & I’autre], il y a des choses pour lesquelles on ne pourra
pas travailler.

(Site 2, intervenant 1, entretien final)

Plusieurs intervenants constatent qu’il est important que I’intervenant puisse faire
des liens entre les différents outils qu’il utilise et 1’autodétermination. L’intervenant
suivant s’exprime a ce sujet :

Intervenant : J’ai nommé [un programme], elle vient de nommer [un autre
programme]. Elle a aussi nommé [un outil d’évaluation]. Dans nos outils, on
ne fait pas assez vivre [I’autodétermination]. Comment on peut ’amener
concretement dans nos outils pour développer certains domaines. On va y
arriver par la aussi.

(Site 2, intervenant 6, groupe 1)
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Certains intervenants soulignent toutefois qu’ils ne sont pas toujours conscients
qu’ils travaillent dans une perspective d’autodétermination. C’est aprés réflexion qu’ils
en font le constat, comme dans I’exemple suivant :

Intervenant : Je lui ai demandé de me trouver une solution a sa difficulté.
Dans ce bout-1a, on I’a fait travailler, mais j’ai pas toujours conscience que je
fais de I’autodétermination quand je fais ¢a. C’est aprés que tu te dis : « Bien
oul, je |’ai fait choisir, je I’ai fait travailler dans la réalisation de ce qu’elle
veut ».

(Site 2, intervenant 5, entretien final)

La connaissance de la personne. Pour étre en mesure de réaliser des
interventions qui favorisent 1’autodétermination, les intervenants considerent qu’il est
nécessaire de bien connaitre la personne. L intervenant suivant s’exprime a ce-sujet :

Intervenant : Avant que tu comprennes vraiment [la personne], ¢a prend pas
un mois. C’est pas une €valuation qui va faire que tu connais le client. C’est
plus a la longue (...) il faut qu’une confiance se crée.

(Site 2, intervenant 5, entretien final)

La relation avec la personne. 1.’établissement d’une relation de confiance entre
la personne et son intervenant est un levier important pour favoriser 1’autodétermination.
Les intervenants considérent essentiel d’y consacrer du temps, comme c’est le cas pour
’intervenant suivant :

Intervenant : J’ai un trés bon lien [avec la personne] un lien qui s’est fait tres
rapidement. Je vais le voir toutes les semaines et parfois deux fois par
semaine, justement pour créer mon lien. Ensuite, quand tu veux développer
son autodétermination, [c’est plus facile].

(Site 1, intervenant 1, groupe 2)

L’attitude envers la personne. L’attitude de I’intervenant est importante pour

favoriser 1’autodétermination de la personne. Dans [’exemple suivant, |’intervenant
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décrit comment il arrive a se mettre a ’écoute de ’autre et de ses besoins afin de
stimuler son autodétermination :
Intervenant : Plus on est capable d’€tre en relation avec la personne, [plus on
est capable] de le laisser s’autodéterminer. C’est comme se mettre entre
parenthéses, de se mettre a son service, d’écouter ce qu’il dit, ce qu’il vit et,
dans la mesure du possible, d’adapter nos interventions a ce qui va étre le
mieux pour la personne (...) Ca demande d’étre sensible a soi puis d’étre
sensible a I’autre.
(Site 1, intervenant 2, entretien final)

La croyance au potentiel de la personne. Si I’intervenant ne croit pas au
potentiel de la personne, il est alors difficile d’avoir des interventions qui vont favoriser
son autodétermination. C’est ce que soutient I’intervenant suivant :

Intervenant : Ils sont capables d’avancer, c’est des petits pas pour certains,
mais il faut y croire. Si on n’y croit pas, [I’autodétermination n’est pas
possible].

(Site 2, intervenant 5, entretien initial)

La famille naturelle. La tfamille naturelle joue un réle important dans la vie de la
personne, méme a I’age adulte. Son influence est donc importante pour favoriser

’autodétermination. Cette section présente les différentes variables propres a la famille

naturelle qui influencent I’intervention.

Les souhaits pour la personne. Certains intervenants soulevent que 1’avis de la
personne est souvent subordonné a celui de sa famille. Dans |’extrait suivant,
’intervenant illustre cette situation lors d’un déménagement :

Intervenant : [Lors d’un déménagement], on va demander au réseau naturel
ce qu’il souhaite. C’est slir qu’on va essayer de garder le réseau social [de la
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personne]. Mais si la famille veut qu’il retourne dans son patelin, il retourne
dans son patelin. On suit la demande du parent au bout de la ligne.
(Site 2, intervenant 5, entretien final)

De méme, selon les valeurs et les croyances de la famille, cette derniére tente
parfois d’infléchir les décisions de la personne en fonction de ses préférences. Dans
I’exemple suivant, une mere empéche sa fille d’aller a une activité, étant donné ses
craintes.

Intervenant : Sa mére ne voulait pas qu’elle aille a la danse [méme si la
personne voulait y aller]. C’est un milieu [sévére], des valeurs
conservatrices. Elle avait peur que sa fille se fasse violer. 1l y avait beaucoup
de peurs la.

(Site 2, intervenant 2, groupe 1)

Le niveau d’accord avec les décisions de la personne. Le niveau d’accord des
parents face aux décisions de leur enfant a un effet favorable ou non a I’exercice de leur
autodétermination. Bien que les personnes soient adultes, les intervenants doivent tenir
compte de I’opinion des parents lorsqu’ils veulent favoriser leur autodétermination. Les
extraits suivants traduisent cette dynamique :

Intervenant : J’ai un client, son projet ¢’est de vivre en appartement avec sa
blonde (...) Le point fort (...), c’est que ses parents le poussent a ¢a, ils
veulent qu’il travaille ¢a. Le point faible, c’est que sa blonde, ses parents
sont entiérement contre ¢a. Ils ne veulent pas [que leur fille] sorte avec lui.
(Site 1, intervenant 4, entretien final)

Intervenant : La meére n’est pas d’accord avec le choix de [son fils de] vivre
dans une famille d’accueil. 11 lui tient téte, mais il a toute une pression de sa
mere pour changer d’avis.

(Site 1, intervenant 1, groupe 2)

Intervenant : J’ai une cliente qui souhaite avoir des relations sexuelles avec

son copain, donc on dit on va travailler (...) a développer ses connaissances
a ce niveau-la, mais les parents sont en désaccord, parce que le chum de leur
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fille est selon eux malpropre. Ca fait aucun sens. Les déplacements se font
par les parents... Donc, on peut donner toutes les connaissances qu’on veut a
la cliente, comme tel, les parents vont étre un frein. Il faut travailler ¢a avec
les parents, parce que sinon on se trouve avec une cliente qui va avoir les
connaissances, qui va avoir ce souhait-la, mais que les parents vont la
limiter.

(Site 2, intervenant 1, entretien final)

Intervenant : La meére ne se mobilise pas [pour le projet de sa fille].
Maintenant, la fille nous dit: « Si ma mere dit que je ne suis pas préte a
aller vivre en appartement, je ne suis pas préte a aller vivre en
appartement ». Quand on la rencontre seule, elle nous dit : « Je veux y aller
en appartement et [ma mére] n’a pas d’affaire a m’empécher d’y aller ».
(Site 2, intervenant 3, groupe 2)

Les craintes pour la sécurité de la personne. Plusieurs parents craignent pour la
sécurité de leur enfant devenu adulte. En cherchant a favoriser I’autodétermination de la
personne, plusieurs parents y voient une augmentation de la vulnérabilité de la personne.
Dans I’extrait suivant, une mere craint que sa fille se mette en danger alors que
’intervenant utilise un programme d’éducation a la vie sexuelle avec la personne :

Intervenant : [La mere] a peur que sa fille soit vulnérable. Elle a peur que sa
fille se trouve un autre chum (...) elle a un cot€ trés protecteur la mere. 1l ne
faut pas qu’il se passe rien, il faut que tout se passe [sans probleéme pour sa
fille].

(Site 2, intervenant 5, groupe 2)

La relation avec la personne. Les intervenants reconnaissent d’emblée que la
relation qu’entretient la personne avec sa famille naturelle a une influence importante

lorsqu’ils interviennent sur le plan de [’autodétermination, comme I’exprime

I’intervenant suivant :
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Intervenant : Je vois comment la dynamique familiale peut influencer a quel
point une personne peut étre autodéterminée ou non. (...) C’est facile de
faire pour, de prendre des décisions pour la personne.

(Site 2, intervenant 1, entretien initial)

Dans certaines situations, Ia famille naturelle peut avoir tendance a surprotéger la
personne, ce qui peut agir de fagon contraire a des interventions favorisant
I’autodétermination, comme dans les extraits suivants :

Intervenant : Quand vient le temps [pour la personne] de signer des
documents et qu’il n’est pas sir de comprendre, les parents vont avoir un
discours : « Tu peux nous faire confiance, on ne te mentira pas, tu le sais que
nous on le sait ce qui est bien pour toi » (...) Il y a comme cette vulnérabilité
qu’ils mettent en avant plan en disant, on le sait que tu es vulnérable, mais
nous tu peux nous faire confiance (...) C’est comme s’ils voulaient 1’aider le
plus possible, mais en étant toujours sous leur emprise.

(Site 2, intervenant 1, groupe 2)

Intervenant : [La personne] a des apprentissages a faire a la maison. Mais la
mere est hyper présente. Elle empéche 1’éducatrice de faire sa job a la
maison, ¢a ne fonctionne pas, elle s’implique trop.

(Site 2, intervenant 3, groupe 2)

L’acceés a des services psychosociaux. Les intervenants affirment que ’acces
pour la famille naturelle a des services psychosociaux est un €lément qui favorise leur
implication dans des interventions favorisant I’autodétermination. Ainsi, les intervenants
suggerent que les parents profitent de ces services dés le plus jeune age de la personne,
comme le soulignent ces intervenants :

Intervenant : Je pense qu’avec les familles naturelles, un intervenante famille
* ou une travailleuse sociale devrait étre automatiquement mis dans le dossier

(...), des leur plus jeune age, dés qu’il commence a faire partie de nos
services (...) on ne peut pas parler d’autodétermination avec des parents,
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quand ils n’ont pas fait leur deuil d’un enfant différent. Déja en partant, ils
sont portés a le surprotéger.
Site 2, intervenant 5, groupe 5)

Intervenant 2 : On pourrait appuyer nos interventions avec l’intervenante
sociale (...) elle pourrait travailler avec la famille.

Intervenant 1: A la jeunesse, ’intervenante est impliquée dés le départ, ¢a
pourrait étre la méme chose a I’adulte (...) qu’elle nous fasse un portrait et
[des recommandations].

(Site 2, intervenant 1, 2, groupe 3)

Les ressources financiéres. Les ressources financieres des familles naturelles
sont un ¢élément qui influence les interventions. Dans certaines situations, des ressources
financi¢res importantes de la famille naturelle peuvent étre un atout, comme 1’expliquent
les intervenants suivants :

Intervenant : [La personne] a des parents qui [ont des moyens financiers
importants]. Pour commencer, ils ont fait un appartement dans le sous-sol
[pour la personne]. Mais mon autre famille qui est plus démunie, ils n’ont
pas les moyens de faire ¢a. (...) Leur fils est au sous-sol, ils vont pouvoir
I’aider, mais 1’autre famille, ils ne feront pas cela. [Pour la seconde famille],
on étire dans le temps [le projet d’aller vivre en appartement].

(Site 2, intervenant 4, groupe 2)

Intervenant : Ce qui est [intéressant], c’est que les parents sont a 1’aise

financiérement et sont trés ouverts. Ils veulent que leur fils avance. On

utilise des outils technologiques. Je pense a mon autre famille, ils sont moins

a l’aise financi¢rement. Le jeune adulte n’a pas de contrdle sur ses biens.

C’est impossible qu’on utilise [des outils technologiques].

(Site 2, intervenant 4, entretien final)

Dans certaines situations, le niveau de dépendance de la personne permet a sa

famille de recevoir davantage d’argent. Dans ce contexte, faire la démonstration de la

capacité de la personne a étre autonome peut mener a davantage de précarité financiére,

comme |’expliquent ces intervenants :
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Intervenant : Le financier est important. J’ai vu des situations ou la meére

vivait seule avec [la personne]. La mére recevait de [’aide sociale.

Puisqu’elle héberge une personne qui a une contrainte sévére a I’emploi, elle

recevait un chéque plus important. A deux, on paye le loyer, I’épicerie (...)

La fille disait : « Moi, je m’en vais, je veux vivre en appartement ». La meére

disait : « Si tu pars, je ne suis plus capable d’arriver ». Non seulement elle

perdait le cheéque de sa fille, mais le sien baissait aussi.

(Site 2, intervenant 2, groupe 3)

La famille d’accueil. Plusieurs personnes se retrouvent a vivre a 1’dge adulte

dans une famille d’accueil. Celles-ci peuvent accueillir plusieurs personnes qui
présentent des niveaux d’incapacités différents. Puisqu’elles vivent au quotidien avec les

, i ur I"autodétermination. ion présente
ersonnes, leur influence est marquante sur I’autodétermination. Cette sect t

les différentes variables associées a la famille d’accueil.

La relation avec la personne. Plusieurs intervenants soulignent que la relation
qui s’établit entre la famille d’accueil et la personne est différente que celle qui est
entretenue avec la famille naturelle. Les intervenants soulignent que les familles
d’accueil sont moins engagées sur le plan émotif, ce qui présente certains avantages et
inconvénients. Les intervenants s’expriment ainsi a ce sujet :

Intervenant : Les [familles d’accueil] sont moins impliquées émotivement.
[l traite parfois] tout le monde de la méme fagon. Sauf que lorsque les
personnes ont des blondes ou des chums, ils laissent plus de choix la-dessus.
C’est plus les liens émotifs qui viennent freiner ou favoriser
’autodétermination.

(Site 2, intervenant 2, entretien initial)

Dans certaines situations, les intervenants remarquent que les familles d’accueil

ont de la difficulté a se centrer sur les personnes. Elles sont davantage préoccupées a
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répondre a leurs besoins qu’a ceux de la personne qu’elles hébergent. Les intervenants
suivants illustrent ce point :

Intervenant 2 : [La famille d’accueil] est vraiment tres méfiante.

Intervenant 4 : On dirait qu’ils font une enquéte.

Intervenant 1 : Est-ce qu’ils comprennent le but de ton intervention? J’ai pas
I’impression.

Intervenant 3 : Cette famille-1a est centrée sur elle, pas sur les besoins de [la
personne]. Elle se protége (...) Si elle écoutait moindrement le besoin de [la
personne], elle ne se sentirait pas attaquée [par les interventions.]

(Site 1, intervenant 1, 2, 3, 4, groupe 2)

L’attitude a ’endroit de la personne. 1.orsqu’elle a une attitude positive face a la
personne, la famille d’accueil devient une précieuse alliée pour favoriser
I’autodétermination de la personne, comme dans les exemples suivants :

Intervenant ;: [Dans cette nouvelle famille d’accueil], son estime d’elle-
méme [a remonté]. (...) L ouverture d’esprit [de la nouvelle famille] fait la
différence. [La famille d’accueil] ne lui dit pas: « On fait ci, on fait ¢a ».
Elle lui propose des choses. [Elle lui dit : | « J’ai pensé a ¢a, qu’est-ce que tu
en penses? »

(Site 1, intervenant 2, entretien final)

Intervenant : J’ai parlé a [la famille d’accueil] d’autodétermination. Elle I’a
naturellement. Elle a cette ouverture-la d’écouter, de I’empathie. (...)
d’écouter 'autre, de lui demander son opinion, de le laisser choisir, sans
juger, elle ’accepte comme elle est. Elle est centrée sur [la personne].

(Site 1, intervenant 3, entretien final)

Dans le cas contraire, la famille d’accueil devient ’objet de I’intervention. Des
intervenants s’expriment a ce sujet :

Intervenant : Tant que le travail n’est pas fait avec [la famille d’accueil] ¢a
va étre difficile de mettre en application certaines choses, au niveau de
I’autonomie, par exemple. Tant que I’environnement ne le permet pas (...)
Les attitudes, c’est surtout la que c’est difficile a développer. 11 y a une
attitude qui vient avec I’autodétermination, d’étre a I’écoute de la personne.
(Site 2, intervenant 1, groupe 1).
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Intervenant : [Dans cette famille d’accueil], on dit que le client est tout le
temps dérangeant. (...) Ils n’ont jamais de positif a dire par rapport a ce
client-1a. Jamais de bons coups, que du négatif.

(Site 2, intervenant 5, entretien initial)

Dans certaines situations, |’attitude de surprotection de la famille d’accueil
constitue un frein important aux interventions favorisant I’autodétermination, comme
dans I’extrait suivant :

Intervenant : C’est une famille [d’accueil] qui est quand méme bien
encadrante, qui veut répondre a tous les besoins de [la personne]. Mais ¢’est
extréme. (...) Il y a des familles ou il y a de la négligence, mais eux c’est le
contraire (...) ¢’est intrusif. :
(Site 1, intervenant 5, groupe 3)

La croyance au potentiel de la personne. Plusieurs intervenants soulignent
qu’une famille d’accueil qui croit au potentiel de la personne collabore davantage a des
interventions qui favorisent I’autodétermination. Dans le cas contraire, il s’agit d’un
frein important qui améne les intervenants a travailler davantage auprés de la famille
d’accuelil. Les extraits suivants illustrent ce point :

Intervenant : J’ai un client qui veut aller en appartement. (...) Il est en
[famille d’accueil] actuellement. Il me dit : « Bien, ma famille d’accueil me
dit que je ne suis pas capable ». [J’ai demandé a la famille d’accueil] : « Est-
ce que vous croyez qu’il est capable d’aller en appartement? ». Elle a dit :
« En fait, ¢a m’inquiéte qu’il aille en appartement. Je ne suis pas slre ».

(Site 2, intervenant 2, groupe 1)

Intervenant : J’ai quatre de mes clients qui sont dans une ressource qui
n’adhére pas au principe [d’autodétermination]. (...) C’est comme si elle
avait |’impression qu’on n’est pas conscient [de leur déficience
intellectuelle]. (...) C’est comme une étiquette accrochée au client. [La
famille d’accueil] ne croit pas qu’ils peuvent éventuellement se fixer eux-
mémes des objectifs.

(Site 2, intervenant 1, groupe 1)
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Le fonctionnement quotidien. Plusieurs intervenants soulignent que les familles
d’accueil cherchent a étre efficaces au quotidien. Leur temps est parfois limité pour
offrir des occasions d’autodétermination aux personnes. Transformer leurs fagons de
faire dans une perspective d’autodétermination est difficile, comme en témoignent les
intervenants suivants :

Intervenant : C’est difficile avec nos familles d’accueil. Méme si tu amenes
des belles idées, eux ¢a fait 15 ans, 20 ans qu’ils sont familles d’accueil. Tu
ne changes pas leurs affaires comme ¢a. Ca va se faire sur plus longtemps.
(Site 1, intervenant 6, entretien final)

Intervenant : Je pense que c’est sa fagon de gérer sa ressource, je pense qu’il
veut étre plus efficace ou ils veulent gagner du temps. C’est donc plus facile
de faire a la place [de la personne] que de prendre le temps de laisser le
client réfléchir sur ce qu’il veut manger a sa pause du matin. (...)
L’autodétermination, ¢a demande des adaptations, ¢a demande du temps (...)
et ce n’est pas facile a réaliser.

(Site 2, intervenant 4, entretien initial)

Toutefois, certaines familles d’accueil y arrivent. Dans I’exemple suivant, une
famille d’accueil a revu ses fagons de faire afin de permettre a la personne d’exprimer sa
préférence quant au moment ou elle souhaite se lever :

Intervenant : C’est une personne qui ne parle pas (...) Ils vont le voir le

matin. [La famille] I’entend faire un sifflement (...) IIs lui disent : « Es-tu

prét a te lever? ». Si elle se souleve dans le lit, c’est qu’elle est préte a se

lever. Sinon, elle n’est pas préte, ils reviennent plus tard (...) [La famille

d’accueil] pourrait insister pour que [la personne] se léve plus tot, mais il

respecte son choix.

(Site 1, intervenant 6, entretien final)

De méme, dans ’exemple suivant, les occasions d’autodétermination d’une

personne augmentent lorsque la responsable d’une famille d’accueil prend sa retraite et

peut désormais lui consacrer davantage de temps :
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Intervenant : C’est vraiment le temps [qui a fait la différence]. [La
responsable de la famille d’accueil] était une dame trés occupée a d’autres
choses (...) elle était toujours pressée. Maintenant, elle a plus de temps. Elle
est capable de I’écouter plus.
(Site 1, intervenant 4, groupe 2)
La collaboration entre les différents microsystémes. La collaboration qui
s’établit entre les différents microsystemes dont fait partie la personne a une influence

sur les interventions favorisant son autodétermination. Cette section présente ces

différentes collaborations.

La collaboration entre intervenant et la famille naturelle. La qualité de la
relation qui s’établit entre I’intervenant et la famille naturelle contribue a la mise en
place d’interventions favorisant I’autodétermination, méme dans des contextes difficiles.
L’extrait suivant en est un exemple :

Intervenant : Le lien avec la mére était bon. On était beaucoup présent. Cela

a rassuré beaucoup la mere et elle a collaboré.

(Site 2, intervenant 5, groupe 2)

Toutefois, la relation entre |'intervenant et la famille naturelle reléve d’une
dynamique complexe ou des enjeux affectifs sont constamment présents. L’intervenant
suivant s’exprime a ce sujet :

Intervenant : [La mére] me dit qu’aucun intervenant n’arrivera & connaitre

[son fils] aussi bien qu’elle. Elle dit qu’il lui nomme des choses a elle et a

personne d’autre. C’est comme si elle avait le pouvoir de le garder pres

d’elle, d’avoir un lien particulier que personne d’autre qu’elle ne peut avoir.
(Site 2, intervenant 1, groupe 2)
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De méme, plusieurs intervenants identifient qu’un manque de collaboration de la

famille naturelle nuit aux interventions favorisant 1’autodétermination. L’intervenant

suivant est confronté a cette situation :

Intervenant : Ce n’est pas facile de travailler avec le milieu naturel quand ils
ne sont pas ouverts (...) On se fait mettre des batons dans les roues, parceque
sa mere ne veut pas que l’on travaille le budget, ’alimentation, aller faire
I’épicerie. Quand tu dis que le client a le potentiel, mais que c’est
’environnement qui t’empéche d’avancer, c’est bien décevant pour nous
autres dans le fond et pour le client.

(Site 2, intervenant 5, entretien initial)

La collaboration entre lintervenant et la famille d’accueil. 1.a collaboration

entre I’intervenant et la famille d’accueil a une influence importante sur la mise en place

d’interventions favorisant 1’autodétermination. Plusieurs intervenants s’expriment en ce

sens .

Intervenant : Les clients sont parfois réceptifs, sauf que la famille d’accueil
va mettre des blocages (...) Ca prend quand mé€me tout un processus autour
de la personne [pour soutenir 1’autodétermination]. (...) Les familles
d’accueil ne laissent pas assez de place aux personnes.

(Site 1, intervenant 3, entretien final)

Intervenant : Nos familles d’accueil, souvent ils vont avoir plusieurs
résidents, ils ont leurs fagons de faire puis on ne déroge pas de leur routine.
Si on arrive avec notre objectif que le client choisisse ne serait-ce ce qu’il va
mettre dans sa boite & lunch, souvent les familles vont nous dire : « Regarde,
moi j’en ai huit. Si je commence a le faire avec lui, tous les autres vont
vouloir faire la méme chose. ». Il y a toujours une bonne excuse pour mettre
un frein & nos bonnes volontés, & ce qu’on veut faire. C’est des choses
simples souvent qu’on apporte, puis ¢a ne fonctionne pas.

(Site 2, intervenant 4, entretien initial)

Intervenant : La famille d’accueil est assez bornée (...) Tout ce qui est
possible de faire dans cette famille-1a, c’est relié a leur petit réseau. [Tout le
reste], c¢’est compliqué. Je frappe des barrieres a chaque fois que je fais des
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propositions. [La famille] est réticente (...) Elle veut exercer un contrdle des
situations [que la personne vit.]
(Site 1, intervenant S, groupe 2)

Intervenant : J’ai une famille que tu proposes des choses, ¢a ne marche pas,
puis ¢a ne marche jamais. 1l y a toujours des bonnes raisons. Ca fait que
I’autodétermination, oublie ¢a.

(Site 1, intervenant 2, groupe 2)

La collaboration entre intervenants. La collaboration entre intervenants est un
atout pour favoriser [’autodétermination des personnes. Or, les intervenants
reconnaissent que tous doivent travailler dans cette perspective, ce qui n’est pas toujours
le cas. L’intervenant suivant s’exprime a ce sujet :

Intervenant : C’est important que toute 1’équipe soit sensibilisée a ¢a, parce
qu’on travaille en équipe, puis des fois on est deux ou trois intervenants dans
une meéme famille [d’accueil] (...) Si toi tu es bien branché sur
’autodétermination, puis que 1’autre [intervenant], lui il pense quasiment a
I’institution... Tu sais, on en a des intervenants qui sont restés au temps de
I’institution. Il y en a qui sont sortis et d’autres qui sont rendus plus loin.
(...) [L’équipe] est un mélange de plein de fusions d’établissements, c’est
pour ¢a I’idée de partager [sur I’autodétermination] aussi avec les autres, de
parler le méme langage. '

(Site 1, intervenant 5, entretien final)

L’organisation. Les intervenants évoluent a I’intérieur d’une organisation qui a

un fonctionnement propre. Celui-ci peut favoriser ou entraver les interventions qui

portent sur I’autodétermination.

La nouvelle offre de service des CRDITED. Au cours des derniéres années, les
CRDITED ont revu leur offre de services afin de travailler en partenariat avec d’autres

organisations. En effet, cette nouvelle offre de services situe désormais les CRDITED
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comme un établissement de deuxieme ligne dans le domaine des services sociaux. L’une
des implications de ce nouveau statut est que les intervenants se consacrent désormais a
des problématiques spécifiques pendant une période de temps plus restreinte avant de
retourner la personne vers un établissement de premiere ligne, tel qu’un centre local de
services communautaires (CLSC). Pour les intervenants suivants, cette réorganisation
implique des changements dans leur fagon de travailler qui représente un frein pour
favoriser I’autodétermination des personnes :

Intervenant : Avec 1’offre de services spécialisée, c’est plus difficile de
travailler 1’autodétermination. (...) On travaille sur ce qui est difficile.
[L autodétermination], ce n’est plus une priorité dans notre offre de services
spécialisée.

(Site 2, intervenant 2, groupe 1)

Intervenant : Avant, on parlait de projet de vie. C’est quoi tes projets pour
I’année. [La personne] pouvait nommer : « Je veux aller en voyage, je veux
me faire des amis, je veux aller au cinéma, je veux travailler ». Mais
maintenant, ce n’est plus possible. On ne pose plus cette question. On
travaille sur des problématiques.

(Site 2, intervenant 2, entretien initial)

Toutefois, pour d’autres intervenants, ce nouveau rdle n’est pas inconciliable
avec des interventions favorisant [’autodétermination :

Intervenant : [On travaille] sur une situation & modifier plutét qu’un projet
de vie. [Certains disent] qu’on perd la notion de ce que le client veut...
Chercheur : Est-ce que tu es d’accord avec ¢a?

Intervenant : Moi, je le vois différemment, dans le sens ou le but n’est pas
nécessairement de travailler I’autodétermination, mais travailler les capacités
qui empéchent la personne d’atteindre un certain niveau d’autodétermination
qu’il pourrait atteindre (...) On n’a pas besoin de travailler sur un projet de
vie nécessairement pour dire qu’on va dans le sens de ce que le client veut
nécessairement.

(Site 2, intervenant 1, entretien final)
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La place de la personne dans les services. Certains intervenants se questionnent
sur la place réelle de la personne dans la dispensation des services. Ils considérent que
’avis de la personne est rarement sollicité sur la fagon de recevoir des services.
L’intervenant suivant exprime ce point de vue :

Intervenant : Les personnes ne peuvent pas dire, je ne veux pas t’avoir
comme intervenant. (...) Ils sont assignés a un intervenant et ¢a finit la. (...)
Si on décide que tu changes d’intervenant, et bien tu changes d’intervenant.
(...) Méme un client qui change de milieu de vie, c’est rare qu’on va lui
demander [son avis]. (...) Moi, pour la plupart des clients, j’ai I’impression
qu’ils ne décident pas grand-chose.

(Site 2, intervenant 5, entretien final)

Le temps d’intervention disponible. Plusieurs intervenants soulignent que, faute
de temps, il devient de plus en plus difficile d’intervenir pour favoriser
’autodétermination. Ceux-ci affirment que 1’augmentation des taches cléricales et du

nombre de personnes dans la charge de travail diminue le temps d’intervention, comme

dans les exemples suivants :

Intervenant : On pourrait aller plus a fond [dans I’autodétermination]. On y
va la, mais on est tellement surchargé de travail, on pourrait y aller plus a
fond avec nos clients, mais on en a 14 ou 15. On fait ce qu’on peut, mais ¢a
pourrait étre plus développé.

(Site 1, intervenant 3, entretien final)

Intervenant : A 1’époque, je voyais ma cliente une fois par semaine.
Maintenant, ce n’est plus possible. L’horaire est au quart de tour. Je
rencontre [les personnes| une apres I’autre et le temps manque. (...) Des
fois, on met des plans d’action en route et bien souvent, on délegue alentour
parce qu’on ne peut pas €tre 1a autant qu’avant. ..

(Site 2, intervenant 5, entretien initial)

Les responsabilités de ’organisation et de ses intervenants a I’égard de la

personne. Plusieurs intervenants soulignent qu’ils ont la responsabilité de protéger les
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personnes et que c’est ce qui est attendu de leur organisation. Leur intervention est donc
influencée par cette responsabilité :
Intervenant : On a une responsabilité, tout comme la [famille d’accueil] de
protéger la personne. Notre responsabilité d’établissement, tout comme les
familles d’accueil, avec les parents, c’est aussi [de protéger la personne]. Je
vois vraiment le combat [entre les risques a prendre et I’autodétermination].
(Site 2, intervenant 4, entretien final)
Intervenant : Je me dis, jusqu’ou l’organisation est préte a aller, c’est quoi
leur limite [par rapport a la prise de risque pour une personne?]. Qu’est-ce
qu’ils sont préts a assumer?
(Site 1, intervenant 3, groupe 4)

La disponibilité des ressources résidentielles. Les intervenants soulignent la
rareté des ressources résidentielles disponibles pour la personne. Bien qu’ils souhaitent
favoriser I’autodétermination sur le plan résidentiel, certains intervenants considerent
qu’ils peuvent difficilement offrir des choix a la personne, comme I’explique
I’intervenant suivant :

Intervenant : La mére [de la personne] avait décidé qu’elle retournait vivre
dans cette famille [d’accueil]. (...) On lui a fait valoir les bons cotés d’aller
vivre dans cette [famille d’accueil] et les mauvais cotés de retourner chez sa
mere. (...) Tu sais, on en a pas d’autres milieux. [Elle ne peut pas choisir].
(...) Comment veux-tu les aider a travailler leurs choix s’ils n’en ont pas?
(...) On les dirige dans ce qu’on peut leur offrir et ils n’ont pas grand choix.
(Site 2, intervenant 5, entretien final)

Le soutien de [Dorganisation a la famille d’accueil. Pour favoriser la
collaboration de la famille d’accueil, les intervenants suggerent que celles-ci devraient
bénéficier d’un accompagnement particulier. Les intervenants suivants suggérent qu’une

intervenante sociale puisse travailler la dimension de [’autodétermination avec les

familles d’accueil :
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Intervenant : Ce qui m’a frappé beaucoup, c’est le lien avec les [familles
d’accueil], a quel point ¢a peut devenir un obstacle. L’aspect psychosocial, il
doit prendre beaucoup de place, je pense, pour travailler I’autodétermination.
(...) L’implication de [I’intervenante sociale qui travaille au service
d’hébergement (...) pourrait étre pertinente.

(Site 2, intervenant 1, entretien final)

Intervenant : On travaille I’autodétermination avec la personne, mais c’est
’intervenant social [du service d’hébergement] qui est la pour la famille
d’accueil.

(Site 1, intervenant 2, groupe 1)

Le mode de rétribution des familles d’accueil. Plusieurs intervenants soulignent
que la fagon dont sont rétribuces les familles d’accueil ne les encourage pas a favoriser
’autodétermination des personnes. Plus une personne devient autonome, moins la
famille d’accueil est rétribuée. Par conséquent, il n’est pas & ’avantage des familles
d’accueil de soutenir l’autodétermination, puisque cela risque de provoquer une
diminution de leurs revenus. L’intervenant suivant s’exprime sur le sujet :

Intervenant : Ils ont des primes les familles d’accueil. Plus ils sont
dépendants, plus la prime est grosse. Quand tu parles de venir travailler
I’autodétermination, [c’est difficile].

(Site 1, intervenant 2, groupe 2)

Intervenant : C’est vraiment au niveau de la famille d’accueil que ¢a bloque,
a cause de la classification [salariale]. (..) Plus [la personne] fait des choix,
est autonome et prend des décisions, moins [la famille] est payée (...) ¢a nuit
a ’autodétermination.

(Site 1, intervenant 3, entretien final)

La syndicalisation des familles d’accueil. Pour les intervenants, le processus
actuel de syndicalisation des familles d’accueil pourrait constituer un frein important au

développement d’interventions favorisant |’autodétermination. Ceux-ci considérent

qu’ils ne pourront plus imposer certaines pratiques aux familles d’accueil et qu’elles
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pourront ainsi agir comme elles le souhaitent. Par conséquent, les intervenants
considérent important de les sensibiliser a I’autodétermination, comme c’est le cas pour
cette intervenante :

Intervenant : On s’en va vers la syndicalisation des familles d’accueil. On ne

pourra plus rien imposer. (...) lls vont apporter leurs propres moyens. S’ils

ne sont pas sensibilisés a 1’autodétermination, ¢a va étre ’enfer.

(Site 2, intervenant 3, entretien final)

La société. Le regard que pose la société sur les personnes présentant une

déficience intellectuelle influence les interventions qui sont réalisées pour favoriser

I’autodétermination. Les intervenants relevent différentes variables & ce niveau.

La conception de la personne présentant une déficience intellectuelle. Les
intervenants soulignent que les personnes présentant une déficience intellectuelle sont
méconnues et socialement pergues comme étant irresponsables et incompétentes. A cet
égard, les exigences a leur endroit sont moins importantes. Dans I’exemple suivant, une
personne qui-a commis un délit ne peut étre judiciarisée puisque toutes les personnes
impliquées dans I’événement ont retiré leur plainte :

Intervenant : Le policier avait retiré sa plainte, le préposé a 1’hopital avait
retiré sa plainte. C’est pas de sa faute, il n’est pas responsable. (...) Juste
parce qu’il a une [déficience intellectuelle].
(Site 2, intervenant 6, groupe 2)

Certains sont toutefois plus optimistes et croient que la société est préte a

reconnaitre la place des personnes présentant une déficience intellectuelle, comme c¢’est

le cas de cet intervenant :
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Intervenant : J’imagine que la société évolue et que 1’on veut donner la place
qui leur revient aux gens qui ont des déficiences intellectuelles, qui ont des
handicaps.

(Site 2, intervenant 4, entretien initial)

Synthése et interprétation des résultats sur les pratiques d’intervention en
autodétermination

Cette section présente la synthése et ’interprétation des résultats obtenus quant
aux interventions réalisées aupres de la personne et de son environnement ainsi que les

variables individuelles et environnementales qui les influencent.

Interventions réalisées aupreés de la personne et de son environnement. Le
Tableau 11 présente les différentes interventions réalisées par les intervenants aupres de
la personne, de la famille naturelle et de la famille d’accueil. La majorité des
interventions relevées s’adressent directement a la personne. Un premier type
d’intervention aupres de la personne a pour finalit¢ de développer des connaissances
(soi, droits) et des capacités (communiquer, résoudre des problémes, identifier les
conséquences de ses gestes et se responsabiliser, s’autoréguler, tenir compte des
risques). Ces capacités rejoignent celles identifiées par Walker et al. (2011), Abery et
Stancliffe (2003a) et Wehmeyer (2003a). Ces interventions contribuent donc au
développement de ce que Abery et Stancliffe qualifient de compétences a
I’autodétermination. Il se dégage également des résultats un souci que les personnes se
pergoivent positivement et capables de s’autodéterminer, ce qui rejoint les attitudes et

croyances que Abery et Stancliffe considérent nécessaires pour s’autodéterminer.
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Interventions réalisées aupres des personnes et de ['environnement

Interventions réalisées
aupres des personnes

Interventions réalisées auprés de I’environnement

Famille naturelle

Famille d’accuell

Développer la
connaissance de soi
Développer la
connaissance de ses
droits

Développer la capacité a
communiquer
Développer la capacité a
résoudre des problémes
Développer la capacité a
identifier les
conséquences de ses
gestes et a se
responsabiliser
Développer la capacité a
s'autoréguler et a tenir
compte des risques
Favoriser des
expérimentations
accompagnées et
encadrées

Soutenir la personne
dans la réalisation de ses
choix

Favoriser la
participation de la
personne aux prises de
décisions qui la
concernent

Recourir a différents
outils d’évaluation et
programmes
d’intervention

Développer la
connaissance de
I’autodétermination
Favoriser la
participation de la
famille naturelle aux
interventions.

Travailler sur les
valeurs, les croyances et
les perceptions.

Développer la
connaissance de
I’autodétermination
Aider la famille
d’accueil a revoir son
fonctionnement

Aider la famille
d’accueil a solliciter les
compétences de la
personne

Expliquer ses
interventions pour
favoriser I’adhésion
Travailler sur les
valeurs, les croyances et
les perceptions.
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Un deuxieéme type d’intervention aupres de la personne se rapporte a la création
d’occasions d’autodétermination dans un cadre sé€curisé. Les intervenants favorisent
alors des expérimentations accompagnées et la participation de la personne aux prises de
décisions qui la concernent en plus de la soutenir dans la réalisation de ses choix. IIs
mettent alors en place des conditions qui vont permettre a la personne d’exprimer son
autodétermination. Cette dimension rejoint les volets des occasions et du soutien du
modele fonctionnel de [’autodétermination (Wehmeyer, 2003a) et de 1’approche

socioécologique pour le développement de I’autodétermination (Walker et al., 2011)

Le troisieme type d’intervention est le recours a différents outils d’évaluation et
programmes d’intervention. Ces différents outils et programmes peuvent a la fois
permettre le développement de compétences a l’autodétermination et la création
d’occasions d’autodétermination. Ce sont des moyens tangibles et généralement
standardisés qui permettent a I’intervenant d’étre plus efficace pour intervenir. Malgré
’existence de moult outils d’évaluation et programmes spécifiques a ’autodétermination
présentés dans le contexte de cette thése (Wehmeyer, 2005), aucun d’entre eux n’a été
identifi¢. Ce sont plutét des programmes qui abordent des dimensions de
I’autodétermination par le biais de problématiques particuli¢res (gestion de la colére,
éducation a la sexualité) qui sont relevés. De méme, seul un outil d’évaluation de la

participation sociale a ét€¢ nommeé.
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Un nombre moins important d’interventions spécifiques a 1’autodétermination a
été relevé aupres des familles naturelles. Cette situation peut s’expliquer par le fait que
dans les CRDITED, les intervenants sont destinés a intervenir aupres des personnes
tandis qu’un autre professionnel (intervenant social) intervient auprés des familles. Dans
ce céntexte, la famille naturelle est pergue par les intervenants comme un partenaire de
’intervention. C’est notamment ce qui améne les intervenants a favoriser la participation
de la famille naturelle aux interventions mises en place auprés de la personne pour
favoriser son autodétermination. Pour y parvenir, les intervenants développent chez les
familles naturelles leurs connaissances de 1’autodétermination. Il ne s’agit pas d’une
connaissance théorique, mais plutdt d’une connaissance pratique. Lors de ces
interventions, les intervenants cherchent avec la famille des moyens concrets pour que la
personne fasse des choix et exerce du pouvoir sur sa vie. Dans certains cas, ils doivent
méme convaincre la famille du bien-fondé de travailler dans une perspective
d’autodétermination. Ainsi, les intervenants travaillent sur le plan des valeurs, des
croyances et des perceptions afin d’amener la famille naturelle & reconnaitre le potentiel
d’autodétermination de la personne. Tout comme le suggérent Wehmeyer (2003a) et
Walker et al. (2011), le travail auprés des familles est alors une fagon de créer des

occasions d’autodétermination pour la personne.

Les familles d’accueil sont identifiées comme un systéme ou il est nécessaire
d’intervenir pour favoriser 1’autodétermination de la personne. Tout comme pour les

familles naturelles, un intervenant social en CRDITED est destiné a soutenir les familles
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d’accueil dans la réalisation de leur réle, ce qui pourrait expliquer un nombre moins
important d’interventions dans ce systéme pour les intervenants. Cependant, les familles
d’accueil sont tout de méme une importante cible d’intervention. D’abord, certains
intervenants tentent de développer les connaissances des familles d’accueil sur le plan de
"autodétermination. Cette connaissance a pour but de permettre une révision du
fonctionnement de la famille d’accueil afin de favoriser I’autodétermination de la
personne. Les intervenants vont alors aider la famille d’accueil a solliciter les
compétences de la personne au quotidien. De méme, les intervenants tentent de favoriser
I’adhésion des familles d’accueil aux intervéntions qu’ils proposent en faisant valoir leur
pertinence. A travers ces interactions avec la famille d’accueil, les intervenants
travaillent globalement a faire évoluer les valeurs, les croyances et les perceptions de la
famille d’accueil afin de favoriser I’autodétermination de la personne. Les interventions
destinées aux familles d’accueil ont donc pour principal objectif de créer des occasions

d’autodétermination pour la personne (Walker et al., 2011; Wehmeyer, 2003f).

Certaines similitudes apparaissent quant aux interventions réalisées aupres des
familles naturelles et des familles d’accueil. Dans les deux cas, un travail doit étre fait
sur le plan des attitudes, des valeurs et des croyances. Cette dimension est relevée par
Wehmeyer (2003a) a I’intérieur du modele fonctionnel de I’autodétermination. Sans une
conviction réelle que la personne peut s’autodéterminer, il semble improbable que celle-

ci bénéficie d’occasions pour y parvenir. De plus, un accompagnement des familles
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naturelles et des familles d’accueil est nécessaire afin de concrétiser I’autodétermination

dans leur quotidien. Rapport- ymfai?‘.c’am@

Variables individuelles. De nombreuses variables individuelles influencent

’intervention (voir Tableau 12). Ces variables sont regroupées en trois catégories.

La premicere catégorie de variables individuelles correspond aux caractéristiques
de la personne (niveau de déficience intellectuelle, caractéristiques neurologiques,
troubles du comportement, niveau de compréhension et de conscience de danger). Ces
variables sont principalement liées aux risques que court la personne dans I’exercice de
son autodétermination. Par exemple, certaines caractéristiques neurologiques
augmentent les comportements impulsifs; un faible niveau de conscience du danger est
associé a la prise de risque; etc. La situation financiére s’ajoute aux caractéristiques de la
personne. Tout comme le soulévent Abery et Stancliffe (2003a), la situation financiére
n’est pas une caractéristique personnelle du méme ordre que les autres, puisqu’elle
découle d’un ensemble de facteurs systémiques. Toutefois, la situation financiére de la
personne a un role important a jouer quant aux occasions d’autodétermination dont

bénéficie une personne.

La deuxiéme catégorie correspond aux compétences de la personne. Les
connaissances que posseéde la personne de ses forces et de ses limites de méme que ses

capacités réelles (communiquer, revendiquer ses droits, faire des choix,
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Tableau 12

Variables individuelles influengant [ 'intervention

Caractéristiques de la Compétences de la .
Volition de la personne
personne personne

- Le niveau de déficience - La connaissance de soi, - La volonté de recevoir
intellectuelle de ses forces et de ses ou non des services

- Les caractéristiques limites - Le désir de plaire
neurologiques - Les capacités - Latendance ala

- Les troubles du - L’estimation de ses soumission
comportement capacités - Le réseau social

- Leniveau de - - L’histoire de vie

compréhension et de
conscience de danger
- Lasituation financiére

exprimer des préférences) et I’évaluation qu’il en fait sont prises en compte au moment
de favoriser I’autodétermination de la personne. La présence de différentes compétences
a l’autodétermination (Abery & Stancliffe, 2003a) augmente la probabilité que
’intervenant crée des occasions d’autodétermination pour la personne. Dans le modéle
de I'approche socioécologique de I’autodétermination (Walker et al., 2011), ces
compétences correspondent aux variables liées aux comportements adaptatifs. L histoire
de vie s’ajoute également a cette catégorie. Bien qu’il ne s’agisse pas d’une compétence
en soi, I’histoire de vie de la personne explique les compétences actuelles. La troisieme
catégorie correspond a la volition de la personne, c’est-a-dire aux actes de volonté
(Walker et al., 2011). Ces variables sont notamment la volonté de la personne de

recevoir ou non des services de ’intervenant, son désir de plaire, sa tendance a la
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soumission et son réseau social. Dans le modele proposé par I’approche socioécologique

de I’autodétermination, ces variables correspondent a ’agentivité de la personne.

Variables environnementales. Différentes variables environnementales ont
également été identifiées. Le Tableau 13 présente les variables microsystémiques. Ces
variables interagissent continuellement et influencent [I’intervention. Trois
microsystemes sont fréquemment relevés par les intervenants, soit I’intervenant, la
famille naturelle et la famille d’accueil. Du c6té de |’intervenant, sa connaissance de
’autodétermination et ses capacités a la transposer dans différentes situations constituent
le point de départ pour favoriser 1’autodétermination de la personne. S’ajoutent a ces
variables la connaissance de la personne, la relation avec la personne, I’attitude a son
endroit de méme que sa croyance en son potentiel. Du c6té de la famille naturelle, les
intervenants prennent en compte ses souhaits pour la personne et différents éléments
relationnels (la relation avec la personne, ses craintes pour la sécurité, son niveau
d’accord avec les décisions de la personne). L’acces de la famille a des services
psychosociaux est également pris en compte, puisque ceux-ci peuvent contribuer a
I’évolution de la famille sur le plan de ses valeurs, ses perceptions et ses croyances. Les
ressources financiéres de la famille naturelle sont également considérées, puisqu’elles
peuvent parfois favoriser le développement d’occasions d’autodétermination. Les
variables reliées a la famille d’accueil sont celles qui sont le plus souvent relevées. Sa

relation avec la personne, son attitude a son endroit, la croyance en son potentiel de
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Tableau 13

Variables microsystémiques influengant [’intervention

Intervenant Famille naturelle Famille d’accueil

- La connaissance de - Les souhaits pour la - Larelation avec la
I’autodétermination personne personne

- La capacité a tenir - Leniveau d’accord avec - L’attitude a I’endroit de
compte de les décisions de la la personne
[’autodétermination dans personne - La croyance au potentiel
ses différentes - Les craintes pour la de la personne
interventions sécurité de la personne - Le fonctionnement

- La connaissance de la - Larelation avec la quotidien
personne personne

- Larelation avec la - L’acces a des services
personne psychosociaux

- L attitude envers la - Les ressources
personne financicres

- La croyance au potentiel
de la personne

méme que son fonctionnement quotidien ont un impact important sur les occasions
d’autodétermination. Plusieurs des variables identifiées correspondent a ce que
Wehmeyer (2003a) décrit comme étant les croyances et les perceptions de

[’environnement qui ménent a offrir plus ou moins d’occasions d’autodétermination.

Le Tableau 14 correspond aux variables mésosystémiques, exosystémiques et
macrosystémiques. Sur le plan mésosytémique, la collaboration entre les différents
partenaires influence les interventions réalisées. Une collaboration positive peut

accroitre les occasions d’autodétermination pour la personne. De méme, un arrimage
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Tableau 14

Variables mésosystémiques, exosysétmiques et macrosystémiques
influengant l'intervention

Mésosysteme Exosysteme Macrosysteme
La collaboration des \ o -y
. . ' L’organisation Société
microsystemes
- La collaboration - La nouvelle offre de - La conception de la
intervenant-famille service de CRDITED personne présentant une
naturelle - La dispensation des déficience intellectuelle
- La collaboration services
intervenant- famille - Le temps d’intervention
d’accueil disponible
- La collaboration entre - Les responsabilités de
intervenants ’organisation et de ses

intervenants a I’égard de
la personne

- La disponibilité des
ressources résidentielles

- Le soutien de
I’organisation a la
famille d’accueil

- Le mode de rétribution
des familles d’accueil

- La syndication des
familles d’accueil

entre les intervenants d’un méme CRDITED est favorable a 1’autodétermination. Ces
¢léments sont également soulevés par Abery et Stancliffe (2003b). Sur le plan
exosystémique, de nombreuses variables liées a |’organisation sont soulevées, soit
I’offre de service des CRDITED, ses fagons de faire et ses responsabilités. Certaines
variables concernent également les familles d’accueil, leur soutien, leur mode de

rétribution et leur syndicalisation. Comme le soulignent Abery et Stancliffe (2003a), les
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décisions prises a ce niveau ont le potentiel d’agir comme des facilitateurs ou des freins
a ’autodétermination des personnes. Sur le plan macrosystémique, les intervenants
soulignent que la conception de la société de la personne présentant une déficience
intellectuelle a un impact sur ’autodétermination des personnes. Cet élément est
également soulevé par Abery et Stancliffe (2003a). Elle rejoint également les
préoccupations exprimées par Morin, Rivard, Crocker, Parent-Boursier et Caron (2013)
sur les attitudes de la population envers les personnes présentant une déficience

intellectuelle.

Les résultats obtenus confirment I’influence de différentes variables individuelles
et environnementales sur les interventions favorisant I’autodétermination (Wehmeyer,
2003a; Abery & Stancliffe, 2003a; Walker et al.,, 2011). L’interaction entre ces
différentes variables apparait €tre plus complexe que ce que suggere [’approche
socioécologique (Walker et al., 2011). Alors que cette derniere associe uniquement des
variables individuelles aux interventions menées aupres de la personne, il apparait que
les variables environnementales ont une influence importante sur les interventions
auprés de la personne. De plus, selon le contexte, une méme variable peut a la fois étre
considérée comme étant favorable ou défavorable, ce qui a notamment empéché leur
classement entre ces deux pdles. Par exemple, le fait de manifester des troubles de
comportement est considéré par certains intervenants comme une volonté de s’exprimer
qui témoigne d’une certaine forme d’autodétermination. Pour d’autres, il s’agit d’un

comportement qui limite les occasions d’autodétermination. Par ailleurs, les intervenants
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soulevent davantage de problématiques sur le plan de la famille d’accueil et de
I’organisation. Pourtant, peu d’interventions sont dirigées vers la famille d’accueil et
aucune ne [’est auprés de ’organisation. Les intervenants semblent considérer qu’ils ont
peu de pouvoir d’influence sur ces deux systemes, bien que ceux-ci aient un impact

considérable sur leurs interventions.



Discussion



Ce chapitre présente les différents éléments de discussion en regard des
conceptions et des interventions liées a 1’autodétermination. Ces éléments menent a la
proposition d’une modélisation des conceptions de I1’autodétermination et d’une
modélisation de I’intervention pour son développement. Le chapitre se termine par une

synthese intégrative.

Les conceptions de ’autodétermination
Cette section présente la discussion des résultats concernant les conceptions de

I’autodétermination.

De Pabstrait au concret

Legendre (2005) définit la connaissance comme la résultante de deux processus
complémentaires et nécessaires, soit la compréhension intellectuelle et 1’expérience
directe. La compréhension intellectuelle correspond a une connaissance abstraite, ¢’est-
a-dire construite, par opposition a I’expérience directe qui suppose un rapport concret a
I’objet de connaissance (Kolb, 1984; Lalande, 1980). Lorsqu’ils abordent
I’autodétermination, il est possible de reconnaitre chez les intervenants des allers-retours
entre ces deux poles. Par exemple, le construit d’autodétermination est per¢u comme un
élément abstrait qui doit étre concrétisé pour trouver son utilité dans la pratique. De

méme, recourir & [’autodétermination comme principe d’intervention peut demeurer
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abstrait si son application aupres de certaines clientéles spécifiques n’est pas
questionnée. De plus, référer a I’autodétermination comme un besoin, un droit, une
capacité ou un objectif est concret pour les intervenants puisque ces conceptions de
’autodétermination menent a des comportements observables. Par exemple, la non-
réponse au besoin d’autodétermination peut mener a des troubles de comportement; la
reconnaissance du droit a ’autodétermination peut s’exprimer par le désir d’avoir un
enfant; la capacité d’autodétermination peut s’observer par le fait de faire des choix;
I’objectif d’autodétermination peut se reconnaitre au plan d’intervention (PI); etc. Pour

les intervenants, ces conceptions de I’autodétermination sont tangibles.

Du général au particulier

Lorsqu’ils abordent I’autodétermination, les intervenants le font également en
passant du général au particulier. « Général » réfere ici a la majorité des personnes, voire
a I’ensemble tandis que « particulier » référe a un individu ou a un groupe d’individus
(Lalande, 1980). Ainsi, le construit d’autodétermination est une conception de
’autodétermination qui s’appliquent a tous. De méme, tous ressentent un besoin
d’autodétermination et sont égaux en droits pour y répondre. A I’opposé, le recours a
’autodétermination comme principe d’intervention permet d’articuler un cadre
d’intervention différent selon les caractéristiques des personnes et des situations. C’est
également le cas pour les capacités rattachées a I’autodétermination. Par exemple,

communiquer ses préférences se réalise de fagon différente selon qu’une personne



199

s’exprime verbalement ou non. De méme, ’autodétermination est un objectif qui

s’articule différemment pour chacun et qui sollicite des moyens tout aussi singuliers.

Modélisation des conceptions de ’autodétermination

Ces diftérents ¢léments de discussion menent a la proposition d’une modélisation
-des conceptions de I’autodétermination qui est illustrée a la Figure 6. Cette modélisation
suggere d’abord le croisement des deux axes abstrait/concret et général/particulier. Un
premier cadran « pratique » regroupe les conceptions de l’.éutodétermination comme
capacité et comme objectif. Les conceptions de 1’autodétermination comme besoin et
comme droit se retrouvent dans le cadran « éthique ». L’autodétermination comme
construit s’inscrit dans le cadran « fondement » tandis que 1’autodétermination comme
principe d’intervention s’inscrit dans le cadran « cadre ». L’intervention se situe au coeur
de la modélisation afin d’illustrer le recours a ces différentes conceptions pour

intervenir.

Le cadran pratique. Lorsqu’elle est abordée sous I’angle des capacités et des
objectifs (particulier et concret), la conception de 1’autodétermination est pratique. Cette
dimension de la modélisation est importante, puisqu’elle permet ’articulation tangible
de l'autodétermination auprés des personnes. Ainsi, concevoir I’autodétermination
comme un objectif a atteindre et I’observer a travers différentes capacités offrent des

repéres essentiels pour I’intervention. Il devient dés lors possible de suivre son €volution
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Figure 6. Modélisation des conceptions de I’autodétermination.

dans le temps tant dans une perspective qualitative que quantitative. Toutefois, se
restreindre a cette seule perspective comporte certains risques. D’une part,
’autodétermination peut alors étre considérée comme un €lément ponctuel. C’est
notamment le cas lorsque les intervenants soulignent que I’autodétermination n’est pas
toujours I’objectif prioritaire. Il est alors sous-entendu que 1’autodétermination trouve sa
place en intervention seulement a certains moments particuliers. D’autre part, lorsqu’une
personne présente des incapacités importantes, 1’autodétermination peut alors €tre vue

comme étant inaccessible. La seule dimension pratique est donc insuffisante pour



201

traduire la richesse de 1’autodétermination et permettre son application dans différents

contextes et aupres de différentes personnes.

Le cadran éthique. Sous I’angle des besoins et des droits, la conception de
’autodétermination est éthique (concret et général). Cette dimension de la modélisation
permet une reconnaissance tangible des droits et du besoin d’autodétermination de la
personne, comme c’est notamment le cas dans les différentes chartes portant sur la
déficience intellectuelle. Ainsi, respecter les droits d’une personne et favoriser une
réponse adéquate a son besoin d’autodétermination peut s’inscrire dans la poursuite d’un
certain idéal éthique (Lotan & Ells, 2010). Or, cette perspective pose plusieurs défis aux
intervenants, dont celui de composer avec les valeurs des différents partenaires de
I’intervention, ce qui peut parfois mener a I’apparition de dilemmes éthiques. De méme,
les intervenants sont susceptibles de se retrouver dans des situations ou ils limitent les
possibilités d’action des personnes auprés desquelles ils interviennent. Si ces situations
sont parfois justifiées pour protéger la personne, elles n’en demeurent pas moins une
atteinte aux droits des personnes. Comment conjuguer alors la poursuite de 1’idéal
¢thique que suppose ’autodétermination a la réalité de la pratique? Les intervenants y
parviennent en tentant de concilier des valeurs de liberté, d’indépendance, de sécurité et
de protection. Par ailleurs, se limiter a une perspective strictement éthique de
I’autodétermination pose le risque de confiner I’intervenant dans un rdle de militant. S’il
est parfois nécessaire de soutenir les personnes afin qu’elles revendiquent leurs droits et

trouvent réponse a leur besoin d’autodétermination, l’intervenant ne peut agir
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uniquement comme un militant sans risquer de perdre de vue le contexte particulier de
Iintervention. En effet, |’autodétermination a des implications différentes selon les
personnes. Ainsi, réclamer et faire valoir des droits pour répondre au besoin
d’autodétermination ne suffit pas pour intervenir; il importe aussi de tenir compte de la

réalité de la pratique et de ses limites a soutenir les aspirations de la personne.

Le cadran cadre d’intervention. L’autodétermination en tant que principe
d’intervention constitue un cadre pour intervenir (abstrait et spécifique). Celui-ci a le
potentiel de guider le développement d’interventions aupres des personnes. Cette
position est bien documentée sur le plan de la littérature, et ce pour différents domaines
de vie, tels que I’hébergement (Wiltz & Reiss, 2003), le travail (Agran & Krupp, 2011)
et la sant¢ (Huntley & Benner, 1993; Shogren et al., 2006). Pour l’intervenant,
I’autodétermination implique I’adoption d’une certaine posture en intervention afin de
« mettre au premier plan la voix des personnes. » (Lachapelle & Wehmeyer, 2003, p.
214). Or, se limiter a référer a [’autodétermination comme un cadre d’intervention risque
de la maintenir a un niveau abstrait. En effet, la pertinence de ce cadre apparait lorsqu’il
permet de questionner la pratique, voire de ’analyser. 1l iniporte donc que des espaces
réflexifs soient disponibles pour que I’arrimage entre I’autodétermination comme cadre

d’intervention et son articulation dans la pratique se réalise.

Le cadran fondements conceptuels et théoriques. Le construit définit les

fondements théoriques et conceptuels de I’autodétermination (abstrait et général). Il en
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précise les composantes et la situe par rapport.a d’autres concepts. [L’un des avantages
de cette perspective est de voir I’autodétermination comme un construit qu’il est
possible de retrouver chez tout étre humain. Certains intervenants relevent qu’ils ont
utilisé les différentes composantes de I’autodétermination pour s’interroger sur leur
propre autodétermination, ce qui en a favorisé I’appropriation. De plus, bien comprendre
lés fondéments de I"autodétermination permet de faire des liens avec d’autres concepts
présents dans sa pratique. Une connaissance suffisante de I’autodétermination comme
construit permet donc une articulation théorie/pratique (Kolb, 1984). Or, il peut
également s’agir d’une limite importante de cette perspective, soit celle d’en demeurer a
un niveau théorique sans arriver a la transposer dans la pratique. Une compréhension
exhaustive du construit ne suffit pas si des compétences ne sont pas développées pour le

concrétiser dans la pratique.

L’intervention. L’intervention se situe au centre de la modélisation afin
d’exprimer.la nécessité pour les intervenants de recourir aux différentes conceptions
pour favoriser [’autodétermination d’une personne. Les ¢léments specifiques a

I’intervention se retrouvent dans la prochaine section.

Les pratiques d’intervention en autodétermination
Cette section présente la discussion des résultats concernant les pratiques

d’intervention en autodétermination.
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La personne au centre de ’intervention

Lorsqu’ils interviennent pour favoriser ’autodétermination, la personne est au
centre des préoccupations des intervenants. En effet, la majorité des interventions
relevées concerne la personne et plusieurs variables individuelles ont été identifiées.
Celles-ci se regroupent sous trois dimensions, soit les compétences de la personne, le

risque et la volition. La Figure 7 présente ces trois dimensions.

Les compétences de la personne. Abery et Stancliffe (2003a) identifient les
capacités, les connaissances, les attitudes et les croyances comme les éléments des
compétences a l’autodétermination. Cette perspective rejoint celles d’autres auteurs
européens ayant travaillé sur le concept de compétences (Bechler, 2005; Le Boterf,
2001). Ces derniers auteurs utilisent toutefois les termes savoir pour désigner les
connaissances, savoir-faire pour désigner les capacités et savoir-étre pour désigner les
attitudes et les croyances. Sur le plan de I’intervention, les compétences sont a la fois des
objectifs et des variables qui influencent I’intervention. Par exemple, communiquer ses
préférences peut étre un objectif pour une personne ayant des difficultés sur ce plan.
Dans d’autres situations, les intervenants vont tenir compte du fait qu’une personne est
capable d’exprimer ses préférences pour développer sa capacité a revendiquer ses droits.
De plus, les compétences présentent une dimension objective et subjective. Ainsi, il
peut y avoir un écart entre les compétences réelles de la personne, celles qu’elle estime

avoir et celles que ses intervenants et ses proches lui reconnaissent.
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Occasions Volition

d’autodétermination ¢ Processus
: + Influences

+ Contenu exprimé

Compétences . Risque

» Savoir, savoir-faire
et savoir-étre

» Compétences
pergues et réelles

» Risque pergu
¢ Risque réel
« Risque acceptable

Figure 7. Les dimensions de I’intervention aupres de la personne.

Le risque. La dimension du risque pour la personne revient fréquemment dans le
discours des intervenants, ce qui rejoint des préoccupations initialement formulées par
Perske (1972). Pour les intervenants, favoriser 1’autodétermination des personnes
estincompatible avec le fait de lui faire courir des risques indus. Les intervenants
utilisent d’ailleurs I’expression «risque calculé» pour traduire le niveau de risque
acceptable pour une personne. Selon les intervenants, ce niveau de risque est
principalement influencé par des caractéristiques individuelles (niveau de déficience
intellectuelle, troubles neurologiques, niveau de conscience du danger, etc.). Or, certains
aménagements de I’environnement, tel que la mise en place d’un cadre autour de la

personne, peuvent venir réduire le risque. L’évaluation du niveau de risque acceptable
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repose sur un ensemble d’éléments objectifs et subjectifs. Ainsi, le risque réel que court
une personne, celui qu’elle croit courir et celui qui est pergu par ses intervenants et

proches peut différer.

La volition. Walker et al. (2011) définissent la volition comme la capacité de
faire des choix et de prendre des décisions avec une intention consciente. La volonté est
alors le déterminant de I’action dans laquelle la personne s’engage (Bloch et al., 2011).
Trois éléments rattachés a la volition sont relevés par les intervenants lorsqu’ils
favorisent I’autodétermination. D’abord, les intervenants tiennent compte des
préférences formulées par la personne; c’est le contenu exprimé. Par exemple, les
intervenants prennent en compte le fait qu’une personne souhaite recevoir ou non des
services du CRDITED. Deuxiémement, les intervenants tiennent compte de la capacité
de la personne a faire des choix et a prendre des décisions; c’est le processus volitif. Par
exemple, des difficultés a anticiper les conséquences d’une action augmentent la
difficulté¢ d’agir consciemment. Enfin, les intervenants tiennent compte des facteurs qui
agissent sur I’exercice de la volonté; ce sont les influences. Par exemple, les proches
peuvent parfois exercer une pression indue sur la personne afin de la contraindre a

prendre une décision.

Les interactions entre ces trois dimensions. Des zones d’interactions
apparaissent entre les trois dimensions soulevées. A la jonction des compétences et du

risque, on retrouve les compétences qui permettent a la personne de reconnaitre et
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d’évaluer le risque d’une situation, d’en tenir compte et de s’ajuster. Ainsi, le fait de
posséder des compétences particuliéres permet de diminuer les risques objectifs d’une
situation. A la jonction des compétences et de la volition, on retrouve les compétences
qui permettent a une personne de prendre des décisions, de les exprimer et de les mettre
en actions. Enfin, a la jonction de la volition et du risque, on retrouve des éléments tels
que le risque impliqué par une décision de la personne. Les occasions
d’autodétermination apparaissent en plein centre de ces trois dimensions. En effet, pour
qu’elles soient possibles, il doit y avoir une concordance entre les compétences de la
personne, ce qu’elle exprime sur le plan de la volition et un niveau de risque acceptable.
L’environnement joue un rdle essentiel pour que I’occasion se concrétise. C’est ce qui

. . . Rapport- gratuificom )
est abordé dans la prochaine section. s @

Modélisation de I’intervention pour le développement de ’autodétermination

La personne est en constante interaction avec des personnes de ses réseaux
naturels et professionnels. (Abery & Stancliffe, 2003a; 2003b). Elle est ¢galement
influencée par des éléments mésosystémiques, exosystémiques et macrosystémiques.
Lorsqu’il intervient, I’intervenant doit transiger avec ces différents éléments. La Figure 8
présente la modélisation de I’intervention pour le développement de I’autodétermination
qui découle de I’analyse et de I’interprétation des résultats. Cette section en présente les

principaux éléments.
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Figure 8 Modélisation de I’intervention pour le développement de I’autodétermination.
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Le réseau naturel et professionnel. Lorsqu’ils interviennent pour favoriser
’autodétermination, les intervenants sont influencés par les proches de la personne et les
autres professionnels qui gravitent autour d’elles. Tout comme la personne, les proches
et les intervenants doivent composer avec les mémes dimensions, soit les compétences,le
risque et la volition. Par exemple, sur le plan des compétences, les intervenants et les
proches présentent des niveaux de compétences différents en regard de
’autodétermination. Sur le plan du risque, tant les intervenants que les proches tiennent
compte du risque pour eux-mémes de favoriser 1’autodétermination de la personne. Par
exemple, un intervenant peut tenir compte du risque d’€étre blamé par son organisation.
Sur le plan de la volition, les intervenants et les proches ont eux aussi des souhaits et des
aspirations qui peuvent plus ou moins correspondre aux volontés de la personne. Par
exemple, un proche peut souhaiter que la personne habite avec elle alors que cette

derniere souhaite vivre seule en appartement.

Les relations entre la personne et les membres de son réseau naturel et
professionnel. La personne est liée aux différents membres de son réseau naturel et
professionnel. Plusieurs intervenants ont soulevé I’importance des relations entre chacun
dans un contexte d’intervention. Ces relations sont illustrées par un ensemble de fleéches
bidirectionnelles afin de traduire I’influence mutuelle que la personne et son entourage
ont I’un sur I’autre. A travers la relation, la personne fait évoluer la perception que son
entourage a d’elle et vice-versa. Il peut s’agir de la perception des compétences, de sa

volition ou des risques qu’elle court. Plus la correspondance est grande dans une relation
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entre les perceptions des compétences (je per¢ois avoir certaines compétences et 1’autre
me les reconnait), de la volition (j’exprime une volonté et ’autre est en accord avec moi)
et des risques (j’estime que le risque est acceptable et ’autre également), plus cette

relation favorise I’apparition d’occasions d’autodétermination.

Les relations entre les différents membres des réseaux naturels et
professionnels. Pour [I’intervenant, le réseau de la personne est parfois sa cible
d’intervention, puisque son influence est importante sur les occasions
d’autodétermination. Les relations entre les membres de ce réseau sont illustrées par une
spirale tout autour de la personne. La coupure dans la spirale traduit la possibilité que
d’autres membres s’ajoutent au réseau de la personne. De plus, ’ouverture de la spirale
représente son évolution dans le temps. Ces relations correspondent au mésosytéme de la
personne, c’est-a-dire aux liens entre les microsystémes (Abery & Stacliffe, 2003a).
C’est a ce niveau que la qualité des liens de collaboration pourra affecter les occasions
d’autodétermination pour la personne. Plus la correspondance est forte entre les
membres du réseau quant a la perception des compétences (nous reconnaissons les
mémes compétences chez la personne), de la volition (nous sommes en accord avec la
volonté de la personne) et des risques (nous évaluons les mémes risques), plus la

collaboration est forte pour créer des occasions d’autodétermination pour la personne.

L’exosystéme. [’exosystéme correspond aux systemes liés a des membres des

microsystémes qui ont un impact sur la personne, mais dont cette derniére ne fait pas
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partie directement (Abery & Stancliffe, 2003a). Il est représenté par un rectangle qui
entoure le réseau de la personne. [.’organisation dans laquelle les intervenants évoluent
est le principal élément évoqué a ce niveau. Le fonctionnement de celle-ci peut étre plus
ou moins favorable pour intervenir sur le plan de I’autodétermination. Les intervenants
ont d’ailleurs soulevé plusieurs contraintes imposées par I’organisation, notamment en
regard de ’offre de services, des conditions d’intervention et de l’encadrement des
familles d’accueil. C’est également a ce niveau que la décision peut étre prise d’offrir
des formations aux intervenants et aux familles d’accueil sur ’autodétermination. Des
organisations partenaires de I’intervention (CLSC, organismes communautaires, etc.)

pourraient également se retrouver a ce niveau.

Le macrosystéme. Le macrosystéme est illustré par un rectangle qui entoure
I’exosysteme. 1l correspond au contexte plus large de l’intervention qui s’incarne
notamment dans la culture, les valeurs de la société, les législations, etc. (Abery &
Stancliffe, 2003b). A ce niveau, les intervenants ont relevé la conception sur le plan
social de la personne présentant une déficience intellectuelle comme un frein aux
interventions favorisant I’autodétermination. En effet, malgré I’évolution des pratiques,
celle-ci est encore fréquemment considérée, selon les intervenants, comme une personne
vulnérable, fragile et incompétente. Son potentiel d’autodétermination n’est alors que

peu ou pas reconnu, ce qui complexifie I’intervention.
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Le temps. Le temps est illustré par une fléche sous la modélisation. Celle-ci
traduit I’évolution de tous les niveaux systémiques. C’est d’ailleurs I’objectif méme de
I'intervention aupres de la personne que celle-ci évolue sur le plan de ses compétences,
de sa volition et du risque. Tous les membres du réseau de la personne évoluent
¢galement, incluant les intervenants, ce qui a d’ailleurs été largement décrit par ces
derniers. Sur le plan exosystémique, les organisations se sont transformées au cours des
dernicres années tant en regard de leur mission que de leur fonctionnement ce qui a eu
un impact sur les pratiques d’intervention. Enfin, sur le plan macrosystémique,
I’évolution a travers le temps des valeurs de la société et de la conception de la personne
présentant une déficience intellectuelle a mené au développement de différents courants

de pratique, comme ce fut souligné dans le contexte de cette theése.

Synthése intégrative

Les deux modélisations proposées dans cette discussion s’appuient sur 1’analyse
et D’interprétation des verbatim recueillis auprés des intervenants. La premieére
modélisation porte sur les conceptions de 1’autodétermination des intervenants.
Lorsqu’ils interviennent, ils puisent a ces diftérentes conceptions, passant de 1’abstrait au
concret et du général au particulier. Une compréhension fine de |’autodétermination
suppose donc que les intervenants puissent se référer aux différents cadrans identifiés
(pratique, éthique, cadre d’intervention, fondements conceptuels et théoriques). Ainsi, la
.modélisation offre certaines pistes quant a la formation qui devrait étre dispensée aux

intervenants pour leur permettre de s’approprier [’autodétermination. De méme, tous
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n’ont pas la méme maitrise de ce qu’est I’autodétermination; chacun pouvant puiser
davantage a4 ’'un ou l'autre des cadrans de la modélisation. L’articulation dans la
pratique en sera donc différente. Pour les intervenants, il apparait donc réaliste de croire
qu’ils doivent également s’assurer de la concordance des conceptions de

’autodétermination de chacun des partenaires de I’intervention.

Sur le plan de D’intervention, la deuxieme modélisation traduit la complexité des
variables considérées et les multiples interactions entre la personne, I’intervenant et les
membres de son entourage (Walker & al., 2011). A cet égard, la modélisation rappelle
I’importance des liens de collaboration entre les différents partenaires de 1’intervention
(Abery & Stancliffe, 2003b). Dans ce contexte, I’intervention peut étre considérée
comme un processus multidirectionnel, c’est-a-dire que tous, tant la personne que les
membres de son entourage, sont susceptibles par leurs actions de s’influencer en vue
d’accroitre les occasions d’autodétermination pour la personne. Par exemple, les actions
de la personne provoquent parfois un changement de perception de I’intervenant a son

)
égard. De méme, les préoccupations exprimées par un intervenant a un proche sont
susceptibles de I’amener a changer d’opinion. Cette proposition ouvre donc la porte a
concevoir I’intervention non plus comme le domaine exclusif de I’intervenant, mais
comme une responsabilité partagée du systeme. Par ailleurs, ’influence du niveau
mésosystémique, particulierement par le biais de I’organisation, a été relevée. Il s’agit
d’un niveau systémique ou plusieurs variables défavorables a 1’autodétermination ont été

relevées. Ce constat vient questionner la place qu’occupe 1’autodétermination dans la
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vision de I’organisation et dans quelle mesure elle influence les décisions qui sont prises
par les gestionnaires des établissements. Sur le plan macrosystémique, les éléments
soulevés concernent la perception de la société des personnes présentant une déficience
intellectuelle. Malgré 1’évolution des pratiques d’intervention décrite dans le contexte de
cette these, il apparait donc que les personnes présentant une déficience intellectuelle ne
sont pas encore toujours vues comme des personnes a part entiére possédant un potentiel
d’autodétermination. A cet égard, la modélisation questionne les interventions réalisées
a ce niveau pour transformer la perception de la société des personnes présentant une
déficience intellectuelle. Enfin, la dimension du temps vient rappeler la nécessité de voir
l’autodéterminétion dans une perspective historique et développementale. En effet,
I’autodétermination s’inscrit dans 1’histoire d’une pefsonne, de son entourage, de son

intervenant, de [’organisation et plus largement, dans celle de toute la société.
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Ce chapitre fait d’abord un rappel du but et des questions de recherche de cette
thése avant d’en présenter les principales contributions a 1’avancement des
connaissances. Par la suite, il aborde la valeur épistémologique des connaissances
produites en faisant un retour sur les critéres de scientificité et éthiques retenus. Ensuite,
il souligne les principales limites de cette these. Il formule également certaines
recommandations aux intervenants, aux organisations et aux décideurs. Enfin,

différentes avenues de recherche sont proposées.

Contributions de la thése a I’avancement des connaissances
Cette recherche a pour but de décrire les pratiques d’intervention favorisant
’autodétermination d’adultes présentant une déficience intellectuelle, et ce, selon la
perspective des intervenants. Deux questions de recherche sont formulées afin

d’identifier les conceptions de I’autodétermination et les pratiques de ces intervenants.

Cette these situe d’abord la pertinence de I’autodétermination sur les plans social
et scientifique. Sur le plan social, I’autodétermination s’inscrit dans la continuité de
I’évolution des pratiques d’intervention en déficience intellectuelle. Elle est identifiée
comme un besoin de la personne (Deci & Ryan, 1985) et trouve sa pertinence
notamment dans le mouvement plus large de reconnaissance des droits et des capacites

de la personne (Wehmeyer, Bersani, & Gagne, 2000). Sur le plan scientifique,
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’autodétermination est étudiée comme un cons?ruit (Wehmeyer, 2003b), un principe et
un objectif (Wehmeyer et al., 2012). A cet égard, les études recensées en définissent
notamment les composantes et justifient sa pertinence comme cadre d’intervention. De
plus, elles concluent que les personnes présentant une déficience intellectuelle ont un
niveau plus faible d’autodétermination que le reste de la population (Carter et al., 2009;
Chou et al, 2007), mais que celui-ci peut s’accroitre en ayant recours a différentes
interventions (Malian & Nevin, 2002). Ainsi, cette theése fait d’abord la démonstration de
la pertinence sur les plans social et scientifique de s’intéresser a I’autodétermination en

déficience intellectuelle.

Par ailleurs, certaines études s’intéressent aux pratiques des intervenants en
regard de 1’autodétermination. Plusieurs sont réalisées en milieu scolaire par le biais de
devis quantitatifs (Agran et al., 1999; Carter et al., 2008; Cho et al., 2011; Grigal et al.,
2003; Wehmeyer, Agran, & Hughes, 2000). Ainsi, cette recherche qualitative se
démarque puisqu’elle est réalisée avec des intervenants travaillant auprés d’adultes

présentant une déficience intellectuelle, et ce, dans un contexte québécois.

De plus, trois modéles sont présentés dans le cadre théorique (modele
fonctionnel, modele écologique, approche socioécologique). Ceux-ci démontrent leur
pertinence pour guider l’analyse des pratiques des intervenants. IIs ont notamment

I’intérét de prendre en compte les interventions et les variables reliées a la personne et a



son environnement. D’ailleurs, I’analyse du corpus de données a fait la démonstration de

I’influence de variables individuelles et environnementales sur I’intervention.

Sur le plan méthodologique, cette recherche a permis le recueil de 37 heures de
verbatim grace a un engagement prolongé auprés des participants. La stratégie du
questionnement analytique (Paillé & Mucchielli, 2008) a été utilisée. Ce type d’analyse
a permis une large description des conceptions et des pratiques d’interventions liées &
I’autodétermination. De plus, cette thése s’est déroulée selon une approche collaborative,
ce qui est peu fréquent en déficience intellectuelle. Pdmoﬁ'yfﬂfﬂlfﬁom@

Sur le plan des résultats, cette recherche a permis de décrire les différentes
conceptions de ’autodétermination auxquelles réferent les intervenants. A cet égard, il a
été possible de reconnaitre dans le discours des intervenants des références a
’autodétermination comme construit, principe, droit, besoin, capacité et objectif. De
plus, certains intervenants ont soulevé |’association forte entre 1’utilisation des
technologies et I’autodétermination. A cet égard, cette thése rappelle I’importance
d’avoir une connaissance approfondie de I’autodétermination afin d’éviter de la

confondre avec les moyens qui sont utilisés pour la développer.

Ensuite, les résultats ont permis de décrire un nombre important d’interventions
destinées a la personne et dans une moindre mesure, a sa famille naturelle et sa famille

d’accueil. Plusieurs variables liées a la personne et a son environnement sont également
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apparues influencer les interventions. Ces résultats traduisent la complexité des variables
avec lesquelles les intervenants doivent composer lorsqu’ils interviennent sur le plan de

I’autodétermination.

De plus, I’analyse et ’interprétation des résultats ont mené a la proposition de
deux modélisations. La modélisation des conceptions de I’autodétermination traduit le
passage que les intervenants font de Iabstrait au concret et du général au particulier.
Cette modélisation propose quatre cadrans (éthique, pratique, fondements théoriques et
conceptuels, cadre d’intervention). Les forces et les limites de chacun d’eux sont
identifiées. Cette modélisation a pour intérét de proposer une intégration des différentes
conceptions de ’autodétermination. Par ailleurs, la modélisation de |’intervention pour
le développement de 1’autodétermination suggere une compréhension de 1’intervention
ou les multiples interactions entre la personne et les niveaux systématiques sont
centrales. Selon la modélisation, les dimensions des compétences, du risque et de la
volition sont liées aux occasions d’autodétermination. Cette modélisation est la premicre

a mettre I’emphase sur la dimension du risque.

Enfin, cette recherche a également certaines retombées pour la psychoéducation,
champ disciplinaire de cette these. Tout d’abord, ’autodétermination s’avere €tre un
concept pertinent a la compréhension de I’adaptation humaine. En effet, des hypotheses
peuvent étre formulées quant aux liens qu’entretiennent |’adaptation humaine et

’autodétermination. Par exemple, un niveau élevé d’autodétermination pourrait
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accroitre le potentiel adaptatif d’une personne. De méme, 1’autodétermination invite a
considérer la perception subjective de la personne quant a son adaptation. Sur le plan de
I’accompagnement psychoéducatif, |’autodétermination interroge également les
pratiques des psychoéducateurs dans la réalisation de différentes opérations
professionnelles telles que 1’observation, 1’évaluation et 1 utilisation. Ainsi, des
observations peuvent étre générées quant aux manifestations d’autodétermination d’une
personne. De plus, le niveau d’autodétermination d’une personne peut étre évalué et
considéré dans Dintervention. A cet égard, I’autodétermination invite a mettre au
premier plan la personne tout au cours du processus d’intervention. De méme, des
interventions réalisées dans une perspective d’utilisation psychoéducative peuvent viser
le développement de ’autodétermination (Caouette & Pronovost, 2013). Enfin, les
différents facteurs qui favorisent ou entravent I’expression de |’autodétermination d’une
personne pourraient étre analysées a la lumiére des différentes composantes (objectifs,
temps, espace, code et procédures, etc.) de la structure d’ensemble du modele

psychoéducatif (Renou, 2005).

Valeur épistémologique des connaissances produites
Sur le plan épistémologique, différents criteres ont été¢ identifiés afin d’apprécier
la rigueur et la valeur des connaissances produites. D’abord, les critéres de scientificité
et les moyens pour y répondre sont présentés dans le chapitre portant sur le cadre
méthodologique. La description riche du contexte et du déroulement de cette these

permet a l"utilisateur potentiel des résultats de cette these d’évaluer leur applicabilité
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dans son milieu, ce qui tend & démontrer I’atteinte du critére de transférabilité. Pour ce
qui est du critere de crédibilité, la rencontre de validation de I’analyse et de
Iinterprétation est apparue un moyen particulierement efficace. En effet, elle a permis
une rétroaction de la part des participants qui a confirmé la concordance entre leur vécu
et les résultats obtenus. Par rapport a la fiabilité, les différentes décisions prises au cours
de la recherche sont justifiées dans le cadre méthodologique. Pour ce qui est du critére
de confirmabilité, une supervision et une vérification par des tiers chercheurs (directeur
et codirectrice) ont été possibles étant donné que cette recherche s’inscrit dans un
contexte doctoral. Ils ont ainsi pu s’assurer de [’objectivité¢ de la démarche. Enfin, la
prise en compte de ces criteres tout au cours de la démarche et I’identification de
moyens pour les atteindre a permis au chercheur de s’assurer de la rigueur de sa

démarche.

Par ailleurs, différents moyens ont permis [atteinte des criteres éthiques
présentés dans le cadre méthodologique. Pour ce qui est du critere d’équilibre,
’utilisation de I’entretien de groupe et de I'entretien individuel a été essentielle pour
I’atteinte de ce critere. En effet, certains participants se sont davantage exprimés lors des
entretiens individuels, ce qui a permis une représentation plus complete des différents
points de vue. La rencontre de validation de I’analyse et de ’interprétation a quant a elle
été un moyen efficace pour s’assurer de 1’atteinte des critéres d’authenticité ontologique,
éducative, catalytique et tactique. En effet, a cette occasion, plusieurs participants ont

témoigné que les groupes de discussion ont été I’occasion de réfléchir sur leur pratique
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et d’apprendre les uns des autres. Plusieurs ont également exprimé leur volonté de
réaliser certaines actions en lien avec 1’autodétermination dans leur milieu. S’il n’est pas
possible de faire le suivi de ces actions dans le contexte de cette thése, il est raisonnable

de croire que les intervenants souhaitaient avoir un impact concret dans leur milieu.

Limites de la thése
Malgré les différentes contributions de cette thése, certaines limites doivent étre
soulevées. Une premiere limite se situe sur le plan du cadre théorique. L’approche
socioécologique pour le développement de I’autodétermination propose des catégories
de variables et d’interventions. Celles-ci ne sont toutefois pas mutuellement exclusives
et elles ne sont pas précisément définies. A cet égard, leur utilisation dans I’analyse des

verbatim a été limitée.

D’autres limites se situent du coté des participants. D’abord, bien que des critéres
d’inclusion et d’exclusion aient été¢ formulés, le choix des participants s’est fait par
sollicitation de responsables des activités de recherche dans les deux milieux de
pratique. Il n’est donc pas possible de savoir exactement comment les participants ont
été ciblés. De plus, deux intervenants n’ont pas participé a I’ensemble du projet, en
raison d’un changement d’emploi ou d’une absence du travail. Toutefois, ces deux
intervenants ont participé a trois des cinq rencontres en groupe. Ensuite, le nombre
d’années d’expérience des intervenants différait considérablement d’un groupe a ’autre.

Bien que cette hétérogénéité ait permis de produire des données riches, il apparait
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nécessaire de comprendre le développement et 1’évolution des pratiques de soutien a
I’autodétermination tout au long de la carriere, ce que n’a pas été fait dans le cadre de

cette thése.

Certaines limites sont inhérentes a'la stratégie d’analyse employée, soit le
questionnement analytique. Cette stratégie n’a pas €té répertoriée dans d’autres theses.
Bien qu’elle apparaisse cohérente et pertinente eu égard a cette recherche et que son
utilisation se soit faite conformément a ce que Paillé et Mucchielli (2008)

recommandent, il n’a pas été possible de s’appuyer sur d’autres recherches.

Sur le plan méthodologique, ’enregistrement d’un entretien final n’a pu étre
possible en raison d’un probleme technique. Bien que des notes aient €té prises au cours

de I’entretien, aucun verbatim n’a pu étre tiré de cet entretien.

Certaines limites se situent sur le plan des résultats et de la discussion. Puisque
I’autodétermination constitue un sujet sensible, il est possible que la désirabilité sociale
ait influencé les réponses des participants. Toutefois, cette influence n’a pas été évaluée.
De plus, bien que plusieurs variables aient été relevées, il n’a pas €té possible d’en
décrire I’importance pour I’intervention. D’autres études utilisant des devis mixtes ou
quantitatifs sont donc nécessaires pour reconnaitre le poids et I’influence des diftérentes
variables dans le choix d’une intervention. De plus, les deux modélisations proposées

découlent de I’analyse et de |’interprétation des verbatim de cette these. D’autres études
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aupres d’autres acteurs (parents, autres professionnels, personnes présentant une
déficience intellectuelle, etc.) sont donc nécessaires pour enrichir et approfondir ces

deux modélisations.

Recommandations
Les différentes retombées de cette these permettent de formuler différentes

recommandations aux intervenants, aux organisations et aux décideurs.

Les intervenants

Les différentes études réalisées sur [’autodétermination dans le champ de la
déficience intellectuelle démontrent sa pertinence pour la pratique. Or, les intervenants
ont une connaissance inégale de I’autodétermination. A cet égard, il apparait nécessaire
que les intervenants poursuivent I’analyse de leurs pratiques afin de transmettre leurs
savoirs expérientiels sur I’autodétermination a leurs collegues. Une telle analyse
implique également de questionner les pratiques actuelles afin de s’assurer de leur
cohérence avec 1’autodétermination. De plus, la collaboration avec les familles
naturelles et les familles d’accueil semble importante pour favoriser I’autodétermination.
Le développement de stratégies pour y parvenir de fagon plus efficace apparait
nécessaire. Enfin, des pratiques différentes ont été identifiées quant aux interventions a
réaliser aupres des familles d’accueil. Il apparait donc nécessaire d’identifier clairement
le role des intervenants aupres des familles d’accueil et de voir comment les pratiques de

ces derniéres peuvent étre plus cohérentes avec I’autodétermination.
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Les organisations

Du coté des organisations, il semble nécessaire de s’assurer de la cohérence entre
I'offre de services, la fagon dont ceux-ci sont dispensés et I’autodétermination. Cette
analyse pourrait permettre d’apporter des changements favorables a la création
d’occasions d’autodétermination pour les personnes. Par ailleurs, différentes difficultés
ont été soulevées quant aux familles d’accueil. Etant donné la responsabilité des
organisations a leur endroit, il semble nécessaire d’identifier les interventions que les
organisations pourraient faire aupres d’elles afin que leurs pratiques soient plus
cohérentes avec 1’autodétermination. La formation semble également une autre avénue a
considérer, tant pour les intervenants que les familles d’accueil. Les deux modélisations
proposées pourraient alors étre utilisés comme cadre de référence. De plus, ces
formations  devraient permettre le développement d’une conception de
’autodétermination permettant le passage de l’abstrait au concret et du général au

particulier.

Les décideurs

Du cété des décideurs, la pertinence sociale et scientifique de 1’autodétermination
justifie son ajout dans les politiques et orientations en déficience intellectuelle. 11
apparait pertinent pour en arriver a une cohésion dans les pratiques que
I’autodétermination des personnes soit considérée lors du développement des services en
déficience intellectuelle. De plus, la perception sur le plan social des personnes

présentant une déficience intellectuelle semble plutét négative quant a leurs
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compétences et leurs responsabilités. A cet égard, différentes actions de sensibilisation et

d’information pourraient étre menées afin de transformer cette perception.

Avenues de recherche
Sur le plan de la recherche, différents travaux demeurent a réaliser. La stratégie
d’anélyse employée, soit le questionnement analytique, est récente. Des travaux
pourraient étre menés afin de comparer I’utilisation de cette stratégie a d’autres, dont
’analyse thématique. Il serait notamment pertinent d’analyser un méme corpus a I’aide
de ces deux stratégies afin d’évaluer en quoi les résultats qu’elles produisent se

distinguent.

De plus, étant donné que la recherche collaborative est peu fréquente dans le
domaine de la déficience intellectuelle, il apparait nécessaire de mieux définir les
apports et conditions de réalisation de ce type de démarche. Une recension et une
analyse des études réalisées selon cette perspective en déficience intellectuelle

pourraient y contribuer.

La reproduction de cette recherche aupres d’échantillons plus larges est
¢galement une avenue a considérer afin d’accroitre la généralisation des résultats. De
méme, I’utilisation de ce devis de recherche aupres d’intervenants travaillant aupres
d’autres groupes de personnes présentant une déficience intellectuelle (personnes

polyhandicapées, personnes présentant des troubles du comportement, etc.) pourrait
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permettre de mieux comprendre comment intervenir sur le plan de 1’autodétermination

aupres de ces groupes.

De plus, il serait intéressant d’explorer les perspectives des familles naturelles,
des familles d’accueil et des gestionnaires sur [’autodétermination. Ces données
permettraient de mieux comprendre les différentes interactions entre la personne et son

environnement sur le plan de I’autodétermination.

Différentes stratégies de développement des compétences des intervenants et des
familles d’accueil en matiére d’autodétermination pourraient étre explorées. A cet égard,
des projets de recherche-action et de recherche évaluative pourraient permettre d’en

identifier I’impact sur leurs pratiques.

Enfin, des études de wvalidation pourraient étre menées pour les deux
modélisations proposées en discussion. En effet, la validité de ces modélisations et leur
pertinence pour la pratique demeurent a étre démontrées. De méme, |'intérét de ces

modélisations pour d’autres clientéles, dont les personnes agées, pourrait étre exploré.
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Powery
(«Mental Retardation» or «Down Syndrome» or «Mild 157
Mental Retardation» or «Moderate Mental Retardation» or
«Severe Mental Retardation» or «Developmental Disabiliti*y»
or «Intellectual disabilit*») AND («Self Determinationy or
«Empowerment» or «Individual Power»)
(«Mental Retradation» or «kDown Syndrome» or «Mild 123

Mental Retardation» or «Moderate Mental Retardation» or
«Severe Mental Retardation» or «Developmental Disabiliti*»»
or «Intellectual disabilit*») AND («Self Determinationy or
«Empowerment» or «Individual Power») Limite: revu par les
pairs




Tableau 16

Stratégie de repérage des articles en frangais

254

Nombre
Base de y
. Commandes d’articles
données . e
identifiés
ERIC (déficience intellectuelle ou retard mental) 8
autodétermination ou empowerment 7601
(déficience intellectuelle ou retard mental) et 0
(autodétermination ou empowerment) Limite Frangais
Psycinfo (déficience intellectuelle ou retard mental) 281
autodétermination et empowerment 10010
(déficience intellectuelle ou retard mental) et 1
(autodétermination ou empowerment) Limite Frangais
Francis  autodétermination ou empowerment 2763
déticience intellectuelle ou retard mental 23 844
(autodétermination ou empowerment) AND (déficience 63
intellectuelle ou retard mental)
(autodétermination ou empowerment) AND (déficience 2
intellectuelle ou retard mental) Limite Frangais et revu par les
pairs
Repere  (déficience intellectuelle ou retard mental) 155
(autodétermination ou empowerment) 240
(déficience intellectuelle ou retard mental) AND 3

(autodétermination ou empowerment) revu par les pairs
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Tableau 17

Etudes portant sur les perceptions et les pratiques des professionnels en milieu scolaire
en regard de [’autodétermination

Etudes Objectifs Echantillons Méthodes Principales conclusions
Agran, Snow, &  Explorer les 69 enseignants Sondage en quatre 1) 55% des répondants ont recu
Swaner (1999) connaissances et américains au primaire sections : une formation a
perceptions d’enseignants  en classe spéciale 1) leur connaissance de I’autodétermination; 42%
spécialisés au niveau ’autodétermination; considérent qu’il s’agit d*une
primaire sur 2) les stratégies priorit€ €leveée du curriculum
I’autodétermination, les employées pour de formation;
stratégies employées pour I’enseigner; 2) Les répondants enseignent a
I’enseigner, ses bénéfices 3) les caractéristiques faire des choix (84%),
et les caracteristiques associées a exprimer des préférences
associées. I’autodétermination ; (80%), résoudre des problemes
4) les bénéfices tirés de (67%), se valoriser (65%),
I’autodétermination. s’évaluer (59%) et promouvoir

et défendre ses droits (58%);

3) Les répondants définissent
principalement
’autodétermination comme le
fait de faire des choix (91%);

4) Les principaux bénéfices tirés
de I’autodétermination qui sont
identifiés sont la confiance en
soi (83%,), la conscience de soi
(78%) et les compétences
scolaires (77%).




Tableau 17

Etudes portant sur les perceptions et les pratiques des professionnels en milieu scolaire
en regard de |’autodétermination (suite)

Etudes Objectifs Echantillons Méthodes Principales conclusions
Carter, Lane, Evaluer I’importance 255 enseignants en Sondage permettant 1) Plus de 90% des enseignants
Pierson, & accordée a chacune des classe réguliere et 55 d’évaluer, sur une accordent une importance
Stang (2008) habiletés impliquées dans  enseignants en classe  échelle Likert, moyenne ou élevée a chacune
I’autodétermination et la spécialisée provenant  I’importance accordée a des habiletés de base a
fréquence a laquelle ces d’un état de I’ouest chacune des habiletés I’autodétermination;
habiletés sont enseignées  des Etats-Unis impliquées dans 2) 85% des répondants enseignent
I’autodétermination et la parfois ou souvent les habiletés
fréquence a laquelle elles de base a I’autodétermination;
sont enseignées. 3) Plus un enseignant considere

comme importante |’une des
habiletés de base a
’autodétermination, plus il lui
consacre de temps
d’enseignement en classe.




Tableau 17

Etudes portant sur les perceptions et les pratiques des professionnels en milieu scolaire
en regard de | 'autodétermination (suite)

Etudes

Objectifs

Echantillons

Méthodes

Principales conclusions

Cho, Wehmeyer,
& Kingston
(2011)

Explorer, chez des
enseignants du primaire,
I’importance accordée a
I’autodétermination et les
barriéres rencontrées pour
la développer

407 enseignants
américains au primaire
(223 en classe
spéciale, 125 en classe
réguliere, 59 non
spécifiés)

Sondage en quatre
sections :

1)

2)

3)

4)

I’importance
accordée au
développement de
I’autodétermination;
la fréquence
d’enseignement des
habiletés de base a
I’autodétermination;
le type d’incapacité
de leurs étudiants;
les barriéres
rencontrées dans leur
effort pour soutenir
I’autodétermination.

D

2)

3)

Importance élevée accordée a
|I’autodétermination;

La fréquence d’enseignement
des habiletés de base a
’autodétermination est liée a
I’importance que I’enseignant
lui accorde, sauf pour
I’habileté a se fixer des buts et
les atteindre;

Identification d’un ensemble
de barrieres, dont les plus
importantes sont le manque de
formation et de temps.




Tableau 17

Etudes portant sur les perceptions et les pratiques des professionnels en milieu scolaire
en regard de |'autodétermination (suite)

Etudes

Objectifs

Echantillons

Méthodes

Principales conclusions

Grigal, Neub_ert,
Moon, &
Graham (2003)

Comparer les points de
vue d’enseignants et de
parents d’adolescents
entre 16 et 21 ans sur
I’autodétermination

234 parents et 248
enseignants (131
enseignants en classe
réguliere, 90
enseignants en classe
spéciale et 27
enseignants dans les
deux types de classe
ou dans d’autres
fonctions).

Sondage traitant des
croyances rattachées a
’autodétermination

1) 63% des enseignants sont

familiers avec
I’autodétermination; 84%
considerent que les adolescents
devraient apprendre et exercer
les habiletés de base a
I’autodétermination a 1’école;
96% des parents sont d’accord
pour que leur enfant participe a
sa rencontre de plan
d’intervention; 98%
approuvent I’enseignement des
habiletés de base a
I’autodétermination a 1’école;
78% sont d’accord pour que
leur enfant ait ’occasion
d’exprimer ses préférences et
de faire des choix a 1I’école.




Tableau 17

Etudes portant sur les perceptions et les pratiques des professionnels en milieu scolaire
en regard de I’autodétermination (suite)

Etudes

Objectifs

Echantillons

Méthodes

Principales conclusions

Mason, Field, &
~ Sawilowsky
(2004)

Identifier les attitudes et
les pratiques des
enseignants en regard de
I’autodétermination et de
la participation au plan
d’intervention d’éleves
présentant une déficience
intellectuelle

523 répondants (77%
enseignants spécialisé,
12% enseignants
réguliers, 8%
administrateurs
scolaires, 3% autres
professionnels du
milieu scolaire, 1%
stagiaires en
enseignements et 1%
autres employés du
milieu scolaire) 97,3%
des répondants étaient
américaines

Sondage en quatre
sections :

1)

2)

3)

4)

la perception de
I’importance de
I’autodétermination et
de la participation de
I’éleve a son plan
d’intervention;

le niveau de
satisfaction face au
processus du plan
d’intervention et
I’autodétermination;
la participation de
I’¢éleve lors des
rencontres de plan
d’intervention;
I’enseignement des
habiletés de base a
I’autodétermination.

1)

2)

3)

4)

Une importance élevée
accordée a I’autodétermination
et a la participation des éleves a
leur plan d’intervention;

Les enseignants de niveau
secondaire développent
davantage I’autodétermination
que ceux des niveaux
préscolaires et primaires;

Les enseignants dont les ¢leves
sont les plus impliqués dans
leur plan d’intervention sont
davantage satisfaits;

Les enseignants expriment
avoir besoin de formation en
regard de I’enseignement des
habiletés de base a
’autodétermination et de la
participation des él¢ves au
processus de plan
d’intervention.




Tableau 17

Etudes portant sur les perceptions et les pratiques des professionnels en milieu scolaire
en regard de I’autodétermination (suite)

Etudes

Objectifs

Echantillons

Méthodes

Principales conclusions

Stang, Carter,
Lane, Pierson
(2009)

Evaluer les possibilités
pour les él¢ves de la
premiére a la huitieme
année d’acquérir les
compétences de base a
[’autodétermination.

563 enseignants
américains au primaire
(elementary teachers)
et 328 enseignants
américains du premier
cycle du secondaire
(middle school
teachers)

Questionnaire permettant

d’évaluer la fréquence
d’enseignement des
habiletés de base a
I’autodétermination et
I’importance accordée
par I’enseignant

1)

2)

3)

4)

Les enseignants considerent
que 1’autodétermination est une
priorité dans le curriculum
d’enseignement;

La majorité des enseignants
rapportent enseigner les
habiletés de base a
I’autodétermination;

Les enseignants en classe
spéciale accordent davantage
d’importance a I’enseignement
des habiletés de base a
I’autodétermination que les
éducateurs en classe réguliere;
Les enseignants du 1 cycle du
secondaire enseignent les
habiletés de base a
[’autodétermination plus
fréquemment que ceux du
primaire.




Tableau 17

Etudes portant sur les perceptions et les pratiques des professionnels en milieu scolaire
en regard de ['autodétermination (suite)

Etudes Objectifs Echantillons Méthodes Principales conclusions

Thoma, Explorer les perceptions 43 enseignants en Sondage en deux 1) 75% des répondants sont

Nathanson, et les capacités a classe spéciale sections : familiers avec

Baker, & enseigner les habiletés de  provenant de 5 états 1) perception de ’autodétermination;

Tamura (2002) base 4 I’autodétermination du sud-ouest des Etats- I’importance de 2) 33% des répondants
d’enseignants en classe Unis I’autodétermination; considérent avoir une formation
spécialisée 2) la capacité suffisante pour enseigner les

d’enseigner les habiletés de base a
différentes habiletés I’autodétermination.
de base a

I’autodétermination.




Tableau 17

Etudes portant sur les perceptions et les pratiques des professionnels en milieu scolaire
en regard de |’ autodétermination (suite)

Etudes Objectifs Echantillons Méthodes Principales conclusions
Wehmeyer, Evaluer la fréquence 1219 enseignants Questionnaire permettant 1) Les enseignants sont familiers
Agran, Hughes  d’enseignement des américains du d’évaluer les avec I’autodétermination;
(2000) habiletés de base a secondaire (high connaissances relatives a 2) Les enseignants considérent
I’autodétermination chez ~ school) ’autodétermination, que I’enseignement des
des enseignants du I’importance accordée a habiletés de base a
secondaire (high school) I’enseignement des I’autodétermination est
habiletés de base a important;
I’autodétermination, 3) Les enseignants considerent
I’importance accordée a que le développement de
I’autodétermination pour ’autodétermination est aidant
la vie adulte, le nombre pour la vie adulte;
d’éleves ayant des 4) Les enseignants utilisent une
objectifs relatifs a diversité de moyens pour
I’autodétermination dans développer
leur plan d’intervention I’autodétermination;
et les barrieres 5) Différentes barrieres expliquent

rencontrées dans le
développement de
I”’autodétermination

que les enseignants ne
développement pas
I’autodétermination de leurs
étudiants.




Tableau 17

Etudes portant sur les perceptions et les pratiques des professionnels en milieu scolaire
en regard de |'autodétermination (suite)

Etudes Objectifs Echantillons Méthodes Principales conclusions

Zhang, Comparer les points de 203 enseignants et 203 Un questionnaire pour 1) Les pratiques des parents et des
Wehmeyer, & vue d’enseignants et de parents américains et les parents et les enseignants américains de
Chen (2005) parents américains et 90 enseignants et 90 enseignants d’enfants de méme que celles des

taiwanais d’adolescents
présentant une déficience
intellectuelle, des troubles
d’apprentissage ou des
troubles émotifs ou du
comportement sur
I’autodétermination.

parents taiwanais

niveau primaire et un
questionnaire pour les
parents et les enseignants
de niveau secondaire.
Chaque questionnaire
permet d’évaluer la
fréquence de pratiques
favorisant
I’autodétermination.

enseignants taiwanais en regard
de I’autodétermination sont
similaires;

2) Les parents d’enfants taiwanais
s’engagent moins fréquemment
dans des comportements
favorisant ’autodétermination.




Tableau 18

Etudes portant sur le développement professionnel des intervenants en regard de |’ autodétermination

Etudes

Objectifs

Echantillons

Méthodes

Principales conclusions

Branding, Bates,
& Miner (2009)

Explorer la perception
d’éducateurs et de
praticiens en réadaptation
du niveau
d’autodétermination d’une
étudiante présentant une
déficience intellectuelle
légere suite au
visionnement de deux
simulations de rencontre
de plan d’intervention

49 éducateurs et 46

pr

ticiens américains

cn

réadaptation

1) Visionnement de deux 1)
simulations de
rencontres de plan
d’intervention, la
premiére dirigée par
I’étudiante présentant
une déficience 2)
intellectuelle et la
seconde dirigée par
les intervenants;

2) Utilisation d’un
instrument de mesure
maison inspiré du
Colorado Self-
Determination
Checklist, du
Individuals with
Disabilities Education
Act (IDEA) et du
Self-Determination
Observation Checklist
(SDOC).

Les éducateurs et les praticiens
en réadaptation ne différent pas
quant a leur perception de
|’autodétermination avant et
apres avoir visionné les deux
simulations;

Les éducateurs et les praticiens
en réadaptation ont une
perception plus élevée des
capacités d’autodétermination
de I’étudiant apres avoir
visionné la simulation ou elle
dirige sa rencontre de plan
d’intervention.
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Tableau 18

Etudes portant sur le développement professionnel des intervenants en regard de |’autodétermination (suite)

14

Etudes Objectifs Echantillons Méthodes ' Principales conclusions
Nota, Ferrari, &  Vérifier la relation entre la 146 professionnels Ultilisation de Un niveau élevé de confiance en
Soresi (2007) qualité de vie italiens du domaine de questionnaires standardisés ses habiletés professionnelles est
professionnelle et les la santé et des services aupres des intervenants : associé a un niveau élevé
caractéristiques des sociaux; 68 adultes 1) working with d’autodétermination chez les
intervenants et des présentant une individuals with personnes desservies.
personnes présentant une  déficience disability;
déficience intellectuelle intellectuelle 2) the social and health
aupres de qui ils care providers’
interviennent professional satisfaction
questionnaire;
3) the maslach burnout
inventory.

Utilisation de
questionnaires standardisés
aupres des personnes :

1) evaluation of self-
determination
instrument;

2) the evaluation of quality
of life instrument;

3) social ability evaluation
scale for adults with
mental retardation.




Tableau 18

Etudes portant sur le développement professionnel des intervenants en regard de |'autodétermination (suite)

Etudes Objectifs Echantillons Méthodes Principales conclusions
Thoma, Evaluer les connaissances 50 étudiants Evaluation a I’aide d’un 1) Persistance de fausses
Pannozzo, et les compétences américains en questionnaire portant sur croyances en regard de
Fritton, & d’étudiants en enseignement les connaissances et les I’autodétermination;
Bartholomew enseignement en regard competences en 2) Connaissance superficielle des
(2008) de I’autodétermination autodétermination stratégies pour développer
suite a la participation a ’autodétermination.
un module de formation
Wong, & Wong  Evaluer ’efficacité d’un 45 intervenants 1) Participation a un Le score des intervenants dans le
(2008) programme chinois en milieu programme de groupe expérimental s’est accru

d’entrainement visant a
développer les
connaissances, habiletés
et attitudes pour soutenir
I’autodétermination
aupres d’intervenants en
déficience intellectuelle
en milieu résidentiel

résidentiel (32
intervenants dans le
groupe expérimental et

13 intervenants dans le 2)

groupe témoin)

formation de six
semaines sur
I’autodétermination;
Utilisation d’une
échelle d’évaluation
des attitudes,
connaissances et
habiletés pour
soutenir
I’autodétermination
avant et apres le
programme de
formation.

dans les trois domaines (attitudes,
connaissances, habiletés) alors
qu’aucun changement n’est apparu
chez le groupe témoin.




Tableau 19

Etudes portant sur les enjeux rencontrés par les intervenants pour soutenir |’autodétermination

Etudes

Objectifs

Echantillons

Méthodes

Principales conclusions

Finlay, Antaki,
& Walton (2008)

Murphy, Clegg,
& Almack
(2011)

Explorer comment les
intervenants en milieu
résidentiel réagissent au
refus d’une personne
présentant une déficience
intellectuelle

Explorer comment les
intervenants d’adolescents
présentant une déficience
intellectuelle moyenne a
profonde pergoivent leur
capacité d’autonomie et
d’autodétermination

Deux intervenants
anglais en milieu
résidentiel et deux
personnes présentant
une déficience
intellectuelle et

14 intervenants anglais
travaillant aupres
d’adolescents
présentant une
déficience
intellectuelle moyenne
ou sévére de 18 ou 19
ans

Analyse de deux
Interactions entre des
intervenants et des

D

personnes présentant une 2)

déficience intellectuelle
lors d’une situation de
refus en milieu
résidentiel (démarche
ethnographique)

Entretiens de recherche
individuels

1)

2)

Les intervenants utilisent des
stratégies visant a faire
obtempérer les personnes;

A travers les refus, les
intervenants se heurtent a deux
objectifs opposés : respecter les
préférences des personnes et
étre etficace dans leur travail.

Deux discours opposés
émergent en regard de
’autodétermination : 1)
L’autodétermination est un
droit incontestable des
personnes;

Une centration sur
I’autodétermination nie la
réalité de la
déficience.intellectuelle




Tableau 19

Etudes portant sur les enjeux rencontrés par les intervenants pour soutenir ['autodétermination (suite)

Etudes Objectits Echantillons Méthodes Principales conclusions
Pilnick, Clegg, Explorer ’application du  Huit adolescents Analyse de la 1) Les intervenants tentent de
Murphy, & principe anglais présentant une  transcription favoriser I’expression chez les
Almack (2010) d’autodétermination dans  déficience d’interactions entre les personnes de leurs préférences
le contexte de la transition intellectuelle et leur intervenants et les et leurs désirs et de les placer
de I’adolescence vers la équipe d’intervenants  adolescents lors de au centre de la démarche.
vie adulte quatre rencontres de plan Toutefois, ils sont confrontés
de transition et de quatre au fait qu’un manque de
rencontres de bilan compétences chez les
d’intervention personnes rend I’actualisation
de leurs préférences peu
probable;

2) Les intervenants doivent
composer avec des politiques
qui les incitent a diriger les
personnes vers des emplois
réalistes en fonction de leurs
compétences plutot que vers
des emplois qu’ils souhaitent
réellement occuper.




Appendice C
Questionnaire



Questionnaire

Ce questionnaire a pour objectit de recueillir certaines données afin de pouvoir faire un

portrait des participants au groupe.

Nom :

Point de services :

Clientéle desservie :

Années d’expérience en déficience intellectuelle :

Avez-vous assisté ou participé a ce type d’activités :
Formation sur [’autodétermination :

Formation sur une modalité particuliére pour soutenir
’autodétermination (technologies, programme spécifique, etc.)

Conférence sur |’autodétermination :

Conférence sur une modalité particuliére pour soutenir
I’autodétermination (technologies, programme spécifique, etc.)

Groupe d’analyse de pratique centré sur |’autodétermination :
Autre activité en lien avec ['autodétermination :

Précisez :

Oui

Oui

Oui

Oui

Oui

Oui

Non

Non

Non

Non

Non

Non

Merci de votre participation.
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Appendice D
Guide d’entretien individuel initial



GUIDE D’ENTRETIEN
Entretien semi-structuré individuel initial avec les intervenants

Introduction:

Au cours de cet entretien qui durera entre 30 et 60 minutes, nous aborderons le concept
d’autodétermination et la place qu’il occupe dans votre pratique professionnelle.
L’objectif est de comprendre votre conception de ce concept et les enjeux rencontrés
dans votre pratique en regard de 1’autodétermination. De plus, nous aborderons les
besoins que vous pouvez ressentir en regard de cette pratique. Il n’y a ni bonnes ni
mauvaises réponses.

Introduction :
1. Retour sur le questionnaire écrit

Théme 1 : Les conceptions de I’autodétermination a I’intérieur de sa pratique et de
leur évolution
1. A quel moment ou a quelle époque vous a-t-on présenté le concept
d’autodétermination pour la premiére fois? Dans quel contexte?
2. Quelle a été votre réaction initiale a ce concept?
3. Est-ce que ce concept a influencé votre pratique professionnelle? Si oui,
comment? Sinon, pourquoi?
4. Est-ce que votre conception de ce qu’est I’autodétermination a évolué avec le
temps? Si oui, comment?
5. Pouvez-vous me donner I’exemple d’une situation ou vous avez soutenu
I’autodétermination d’une personne aupres de qui vous intervenez? Expliquez.
6. Si vous aviez a présenter ce concept a un stagiaire ou a un collegue, comment lui
présenteriez-vous? Quelle définition en donneriez-vous?

Théme 2: Les enjeux rencontrés dans la pratique en regard du concept
d’autodétermination
1. Selon vous, quels sont les principaux défis rencontrés dans votre pratique pour
soutenir |’autodétermination des personnes? Expliquez.
2. Pouvez-vous me donner des exemples de défis que vous rencontrez pour soutenir
I’autodétermination des personnes? Expliquez.
3. Comment faites-vous face a ces défis?
Est-ce que certaines modalités existent au sein de votre organisation pour vous
aider a faire face a ces enjeux? Lesquelles? Quelle est leur efficacité?
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5. Ressentez-vous certains besoins de soutien pour développer votre pratique de
soutien a I’autodétermination? Lesquels?

6. Quelles seraient les meilleures stratégies a mettre en place pour vous aider dans
votre pratique de soutien a 1’autodétermination? Expliquez.

Théme 3 : Les représentations d’un groupe d’accompagnement
1. Dans le cadre de ce projet, nous expérimenterons un groupe d’accompagnement.
Qu’est-ce qui vous motive a faire partie de ce groupe?
2. Quelles sont vos attentes face a ce groupe?

()

Comment voyez-vous votre participation a ce groupe? Celle de vos collegues?
4. Quels bénéfices aimeriez-vous retirer de votre participation a ce groupe?

Conclusion

1. Avez-vous d’autres commentaires ou suggestions en regard du concep!
d’autodétermination ou du groupe d’accompagnement?



Appendice E
Cadre d’animation et outil d’analyse pour les rencontres de groupe



Cadre d’animation des rencontres de groupe
Rencontre initiale

Accueil
a. Présentation des participants

Présentation du projet et de ’objectif des rencontres de groupe
a. Rythme des rencontres, durée, lieu, etc.

Présentation d’une synthése des représentations de I’autodétermination des
participants et des enjeux rencontrés dans la pratique
a. Echanges sur les enjeux rencontrés dans la pratique de soutien a
I’autodétermination

Exploration des connaissances des participants en regard de 1’autodétermination

Identification des thémes prioritaires a aborder dans le cadre de
I’accompagnement

Identification du théme de la prochaine rencontre

Appréciation de la rencontre
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Cadre d’animation des rencontres de groupe

Accuell

Retour sur la rencontre précédente

Validation du theme de la rencontre

Choix d’une situation d’intervention (individuellement et partage en groupe)
Echanges et analyses des situations en lien avec I’autodétermination

Identification d’apprentissages induits par |’exercice, de changements a apporter
a sa pratique et de modalités pour y arriver

Evaluation de la rencontre

Identification du théme pour la prochaine rencontre
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Outil d’analyse

1. Théme

2. Décrire une expérience

3. Mise en commun de nos expériences (ce qui est semblable, ce qui est différent,
etc.)
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4. Analyse de nos expériences (en lien avec I’autodétermination)

5. Identification des apprentissages (ce que nous apprenons de cette analyse)

6. Imaginer, réinventer, anticiper I’avenir (les changements qui pourraient étre
apportés)

Repport grafuilcom (-,
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Appendice F
Guide d’entretien individuel final



Entretien individuel final avec les intervenants

Introduction:

Au cours de cet entretien qui durera entre 30 et 60 minutes, nous aborderons votre
pratique de soutien a I’autodétermination et I’expérience que vous avez vécue au sein du
groupe d’accompagnement. L’objectif est de comprendre ce que représente pour vous
maintenant le concept d’autodétermination et ce que vous avez retiré de votre
expérience. Il n’y a ni bonne ni mauvaise réponse.

Théme 1 : Les conceptions de I’autodétermination a I’intérieur de sa pratique

1. Si vous deviez présenter le concept d’autodétermination & un stagiaire ou a un
collegue, comment lui présenteriez-vous? Quelle définition en donneriez-vous?

2. Est-ce que votre conception de ce qu’est I’autodétermination a évolué depuis le
début de groupe? Si oui, comment?

3. Pouvez-vous me donner [’exemple d’une situation ou vous avez soutenu
dernierement |’autodétermination d’une personne aupres de qui vous intervenez?
Expliquez.

Théme 2 : Les bénéfices tirés de la participation au groupe
1. Qu’avez-vous retiré de votre participation au groupe d’accompagnement?
2. Est-ce que votre participation au groupe d’accompagnement a fait évoluer votre
conception de I’autodétermination? Si oui, en quoi?
3. Est-ce que votre participation au groupe d’accompagnement a influencé votre
pratique professionnelle? Si oui, comment?
Quels éléments du groupe avez-vous le plus appréciés?
Quels éléments du groupe avez-vous le moins appréciés?
Quels sont les principaux avantages de ce type de groupe?
Quelles sont les principales limites de ce type de groupe?
Quels seraient vos besoins afin de poursuivre le développement de vos

® N n ok

compétences pour soutenir ’autodétermination des personnes?

9. Quelles seraient les meilleures stratégies a mettre en place pour vous aider dans
votre pratique de soutien a I’autodétermination? Expliquez.

10. Est-ce que certaines modalités existent au sein de votre organisation pour vous
aider a continuer a développer vos compétences pour soutenir
’autodétermination? Lesquelles?

11. Est-ce que vous recommanderiez a un de vos collégues de participer a ce type de
groupe? Si oui, pourquoi? Sinon, pourquoi?
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Conclusion
1. Avez-vous d’autres commentaires ou suggestions en regard du concept
d’autodétermination ou de la participation au groupe?
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Plan d’animation de la rencontre de validation de 1’analyse et de I’interprétation




Plan d’animation de la rencontre de validation de ’analyse et de I’interprétation

1.

10.

11.

Accueil

Présentation des participants

Présentation des objectifs de la rencontre

Rappel du déroulement du projet

Présentation de la démarche d’analyse du corpus de verbatim

Présentation des résultats portant sur les conceptions de I’autodétermination
Echanges autour des résultats

Présentation des résultats portant sur les interventions favorisant
I’autodétermination.

4

Echange autour des résultats

Echanges sur les retombées possibles pour les CRDITED et sur les avenues
éventuelles de recherche

Evaluation et conclusion de la journée
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CERTIFICAT D'ETHIQUE DE LA RECHERCHE

RAPPORT DU COMITE D'ETHIQUE :

Le comité d'éthique de la recherche, mandaté a cette fin par I'Université, certifie avoir étudié le
protocole de recherche :

Titre du projet : L'integration d’une pratique de soutien & I'autodétermination par I'utilisation d’un groupe
d’accompagnement

Chercheurs : Martin Caouette
Département de psychoéducation

Organismes : CRSH Bourse de doctorat

et a convenu que la proposition de cette recherche avec des étres humains est conforme aux
normes éthiques. .
PERIODE DE VALIDITE DU PRESENT CERTIFICAT :

Date de début : 18 novembre 2011 Date de fin : 18 novembre 2012

COMPOSITION DU COMITE :

Le comité d'éthique de la recherche de I'Université du Québec a Trois-Riviéres est composé
des catégories de personnes suivantes, nommées par le conseil d'administration :
- six professeurs actifs ou ayant été actifs en recherche, dont le président et le vice-président;

- le doyen des études de cycles supérieurs et de la recherche (membre d'office);
- une personne membre ou non de la communauté universitaire, possédant une expertise dans le

domaine de I'éthique
- un(e) étudiant(e) de deuxiéme ou de troisiéme cycle;
- un technicien de laboratoire;
- une personne ayant une formation en droit et appelée a siéger lorsque les dossiers le requierent;

- une personne extérieure a I'Université;
- un secrétaire provenant du Décanat des études de cycles supérieurs et de la recherche ou un
substitut suggéré par le doyen des études de cycles supérieurs et de la recherche.

SIGNATURES :
L'Université du Québec a Trois-Rivieres confirme, par la présente, que le comité d'éthique de
la recherche a déclaré la recherche ci-dessus mentionnée entierement conforme aux normes

éthiques. l__. ‘ ’](Q r
k:lt,w—/lo(i_o JEVENS
Héléne-Marie Thérien
Présidente du comité Secrétaire du comité

Date d'émission: 18 novembre 2011
N°du certificat : CER-11-174-06.07
DECSR




CERC
Trois-Riviéres, le 12 décembre 2011

Monsieur Martin Caouette
51, rue de la Pointe-a-Forget
Saint-Paul (Québec) JOK 350

Objet : Certificat de conformité aux normes éthiques du projet de recherche CERC-
0115 : « L’intégration d’une pratique de soutien a I’autodétermination par I’ utilisation d’un
groupe d’accompagnement ».

Sites de recherche affiliés au CER_C/CRDITED : CRDITED MCQ IU
CR La Myriade

Monsieur,

Les modifications apportées aux formulaires d’information et de consentement, telles que
demandées dans notre lettre datée du 29 novembre dernier, répondent a nos attentes. C’est donc
avec plaisir que le Comité d’éthique de la recherche conjoint destiné aux CRDI
(CERC/CRDITED) vous délivre ce certificat de conformité aux régles éthiques pour le projet
précité. '

Cette approbation suppose que vous vous engagiez a respecter les conditions et les modalités de
recherche telles que présentées au CERC-CRDITED.

Cette approbation suppose que vous vous engagiez a :

= respecter la décision du CERC/CRDITED;

= respecter les moyens relatifs au suivi continu figurant au point 6 de la seconde section du
Guide de rédaction d’une demande d’évaluation d'un nouveau projet de recherche et
modalités d’évaluation a I'intention des chercheurs (CERC/CRDITED) et 4 utiliser les
formulaires préparés a cette fin;

= conserver les dossiers de recherche pour une période couvrant minimalement la période
de publication qui découlera de la recherche (voir le Guide, section II, point 5);

3090, rue Foucher

Trois-Rivieres (Québec) G8Z 1M3
Téléphone : 819 376-3984, poste 235
Télécopie : 819 376-6957
karoline_girard_csdi@ssss.gouv.qc.ca




» respecter les modalités arrétées au regard du mécanisme d’identification des
participants a la recherche des établissements concernés par le projet, a savoir, la tenue
a jour et la conservation de la liste a jour des participants recrutés pour les CRDI qui
pourront 1’obtenir sur demande.

Les modifications que vous avez apportées aux différents documents doivent étre acheminées
aux établissements concernés par votre projet de recherche, si ce n’est pas déja fait (tel que
mentionné dans la précédente lettre du CERC/CRDITED).

La présente décision vaut pour une année (date d’échéance : 12 décembre 2012) et peut étre
suspendue ou révoquée en cas de non respect de ces conditions. Je profite de cette occasion
pour vous rappeler que le Formulaire de demande de renouvellement doit étre rempli et
expédier au CERC/CRDITED, 30 jours avant la date d’échéance du présent certificat
d’éthique.

Pour toute question relative a ce certificat, n’hésitez pas a contacter M™ Karoline Girard, au
bureau de coordination du CERC/CRDITED, au numéro 819 376-3984, poste 235.

Veuillez recevoir, monsieur, mes salutations distinguées.

Originale signée
Anne-Marie Hé‘t;ert
Présidente du CERC/CRDITED

c.c. Mme Fabiola Gagnon, CRDITED-MCQ IU
Mme Rachel Tremblay, CR La Myriade



"’ Université du Québec a Trois-Riviéres

LETTRE D’INFORMATION
INTERVENANT

Invitation a participer au projet de recherche
« L’intégration d’une pratique de soutien i 'autodétermination par
I’utilisation d’un groupe d’accompagnement »

Martin Caouette, ps.ed., m.sc.
Candidat au doctorat en psychoéducation (orientation recherche)
Département de psychoéducation

Direction : Yves Lachapelle, Ph.D., professeur
Département de psychoéducation
Université du Québec a Trois-Riviéres

Codirection : Jocelyne Moreau, Ph.D., professeure-associée
Département de psychoéducation
Université du Québec a Trois-Riviéres

Votre participation a la recherche, qui vise a expérimenter l'utilisation dun
groupe d’accompagnement pour favoriser l'intégration d’'une pratique de soutien
a l'autodétermination, serait grandement appréciée.

Objectifs

Les objectifs de ce projet de recherche sont de développer et d’expérimenter un
modéle d’accompagnement de groupe pour favoriser l'intégration d’une pratique
de soutien a l'autodétermination. Les renseignements donnés dans cette lettre
d’information visent a vous aider a comprendre exactement ce qu’implique votre
éventuelle participation a la recherche et a prendre une décision éclairée a ce
sujet. Nous vous demandons donc de lire le formulaire de consentement
attentivement et de poser toutes les questions que vous souhaitez poser. Vous
pouvez prendre tout le temps dont vous avez besoin avant de prendre votre
décision.

Tache
Votre participation a ce projet de recherche consiste a participer a un entretien
individuel semi-structuré de 30 a 60 minutes, cinq a six rencontres de groupe
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Certificat émis le 18 novembre 2011
Numéro du certificat : CERC-0115
Certificat émis le 12 décembre 2011



d’'une durée de 120 a 180 minutes et un entretien semi-structuré individuel
final d’'une durée de 30 a 60 minutes. Ces rencontres auront lieu dans votre
milieu de travail, pendant vos heures de travail et s’échelonneront sur une
période de 7 a 9 mois.

Risques, inconvénients, inconforts

L’accompagnement proposé vise un questionnement chez l'intervenant de ses
pratiques de soutien a ’autodétermination. Conséquemment, cette remise en
question pourrait provoquer un inconfort passager inhérent a ce type de
démarche. Toutefois, lors de la premiére rencontre de groupe, les enjeux
suscités par une démarche de remises en question seront abordés. De plus, si
nécessaire, vous pourrez vous référer a votre superviseur clinique pour aborder
certains questionnements concernant votre pratique.

Bénéfices

La contribution a Jlavancement des connaissances au sujet de
laccompagnement de la pratique de soutien a l'autodétermination sont les
seuls bénéfices directs prévus a votre participation. Toutefois, étant donné les
objectifs poursuivis par le projet, votre participation pourrait contribuer a votre
développement professionnel en regard de votre pratique de soutien a
l'autodétermination. Aucune compensation d’ordre monétaire n’est accordée.

Confidentialité

Les données recueillies par cette étude sont entiérement confidentielles et ne
pourront en aucun cas mener a votre identification. Votre confidentialité sera
assurée. Aucun verbatim permettant d’identifier une personne ne sera utilisée
dans la diffusion des résultats. Les résultats de la recherche, qui pourront étre
diffusés sous forme d’une theése, d’articles scientifiques ou de vulgarisation et
de communications orales ou par affiches ne permettront pas d’identifier les
participants.

Les données recueillies seront conservées sous clé dans un classeur situé dans
le bureau du chercheur principal au Pavillon Michel-Sarrazin de I'Université du
Québec a Trois-Rivieres et les seules personnes qui y auront accés seront le
chercheur principal, son directeur de thése et un assistant de recherche. Elles
seront détruites 2 ans aprés la fin du projet et ne seront pas utilisées a d’autres

fins que celles décrites dans le présent document. '

Participation volontaire -

Votre participation a cette étude se fait sur une base volontaire. Vous étes
entiérement libre de participer ou non et de vous retirer en tout temps sans
préjudice et sans avoir a fournir d’explications. Le refus de participer au projet
de recherche n’aura aucun impact sur votre travail.

Le chercheur se réserve aussi la possibilité de retirer un participant en lui
fournissant des explications sur cette décision.
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Responsable de la recherche

Pour obtenir de plus amples renseignements ou pour toute question concernant
ce projet de recherche, vous pouvez communiquer avec Martin Caouette en
utilisant ’adresse courriel : martin.caouettel@ugtr.ca ou au numéro 450-389-
0603.

Question ou plainte concernant I’éthique de la recherche

Cette recherche est approuvée par le comité d’é¢thique de la recherche avec des
étres humains de I’'Université du Québec a Trois-Riviéres et un certificat portant
le numéro CER-11-174-06.07 a été émis le 18 novembre 2011.

Pour toute question ou plainte d’ordre éthique concernant cette recherche, vous
devez communiquer avec la secrétaire du comité d’¢thique de la recherche de
I'Université du Québec a Trois-Riviéres, au Décanat des études de cycles
supérieurs et de la recherche, par téléphone (819) 376-5011, poste 2129 ou par
courrier électronique CEREH@uqtr.ca.

Cette recherche est approuvée par le comité d’é¢thique de la recherche conjoint
destiné aux centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles
envahissants du développement et un certificat portant le numéro CERC-0115
a été émis le 12 décembre 2011.

Pour toute question relative a vos droits et recours ou a votre participation a
cette recherche, veuillez contacter Mme Karoline Girard, responsable a I’éthique
de la recherche pour le CERC, au 819 376-3984, poste 235 ou encore par
messagerie a I’adresse suivante : Karoline_Girard@ssss.gouv.qc.ca

Rapport- gratuit.com @
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"’ Université du Québec a Trois-Riviéres

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

Engagement de la chercheuse ou du chercheur

Moi, Martin Caouette, m'engage a procéder a cette étude conformément a toutes
les normes éthiques qui s'appliquent aux projets comportant la participation
d’humains.

Consentement du participant

Je, , confirme avoir lu et compris la lettre
d’information au sujet du projet «lintégration dune pratique de soutien a
l’'autodétermination par l'utilisation d’'un groupe d’accompagnement ». J’ai bien
saisi les conditions, les risques et les bienfaits éventuels de ma participation.
On a répondu a toutes mes questions a mon entiére satisfaction. J'ai disposé de
suffisamment de temps pour réfléchir a ma décision de participer ou non a cette
recherche. Je comprends que ma participation est entiérement volontaire et que
je peux décider de me retirer en tout temps, sans aucun préjudice.

J’accepte donc librement de participer a ce projet de recherche

Participante ou participant Chercheuse ou chercheur :
Signature : Signature :

Nom : Nom :

Date : Date :
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