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Résumé

L'autodétermination et la participation citoyenne se développent grdce aux opportunités offertes par I'environnement
pour les exercer. Cet article présente une recherche mise en place a la Cité du Genévrier, un établissement socio-édu-
catif du canton de Vaud, désireux de faire évoluer son fonctionnement sur ces aspects. Les travaux menés avaient
deux buts principaux : d’une part préparer des personnes ayant une déficience intellectuelle au sens de la citoyenne-
té en créant des opportunités d'expression individuelle et collective dans leur lieu de vie, et d‘autre part encourager
I'ancrage des concepts dans les pratiques éducatives et le fonctionnement institutionnel.

Zusammenfassung

Selbstbestimmung und soziale Partizipation entwickeln sich, wenn das Umfeld deren Ausiibung begiinstigt. Der vor-
liegende Artikel stellt eine Studie vor, die in der Cité du Genévrier durchgefiihrt wurde, einer sozialpddagogischen Ein-
richtung des Kantons Waadt. Diese Institution hatte sich zum Ziel gesetzt, die genannten Aspekte zu férdern. Verfolgt
wurden zwei Hauptziele: Einerseits sollten Personen mit einer geistigen Behinderung zur sozialen Partizipation be-
fahigt werden, beispielsweise indem sie lernen, die persénliche Meinung in der Gruppe zu dussern. Andererseits galt
es, die Konzepte in der sozialpddagogischen Praxis sowie institutionell zu verankern.

Rappel du contexte fonctionnement plus pragmatiques, de na-
Nous vivons des temps révolutionnaires  ture politique, tels des groupes de pression
dans le domaine de la déficience intellec- et de (auto) défense d'intérét (Tremblay,
tuelle (DI). Historiquement, nous sommes  2012; Flynn, 1994). Ces forces nouvelles
en train de passer d'une organisation des  sont visibles tant au niveau international

services socio-pédagogiques axée sur les
théories de la Normalisation (Nirje, 1969) et
de la Valorisation des Réles Sociaux (Wol-
fensberger, 1983)2 a une organisation et un

que national, par la formalisation et la rati-
fication de différentes initiatives juridiques
et de conventions® en matiére de droits
pour les personnes en situation de handi-

" Nous remercions toutes les personnes qui ont soutenu activement ce projet. En premier lieu la Fondation Eben-Hézer, qui, au travers de
son programme de soutien a la recherche scientifique, en a assuré entiérement le financement. Cette recherche naurait pas été possible
sans I'engagement des participants, personnes avec déficience intellectuelle et personnel éducatif, ainsi que des responsables de la Cité
du Genévrier: Monsieur Raymond Thévoz, responsable du centre de compétences «intégration », Monsieur Lucien Panchaud, respon-
sable du secteur socio-éducatif, Monsieur Eric Haberkorn, directeur, et finalement de Madame Geneviéve Petitpierre, professeure au Dé-
partement de Pédagogie spécialisée de I'Université de Fribourg.

2 Nirje (1994, p. 24) définit le principe de Normalisation comme « permettre aux personnes déficientes intellectuelles d'obtenir une exis-
tence qui est aussi normale que possible ». Wolfensberger (1991, p.53) définit la théorie de la Valorisation des Roles Sociaux comme «le
développement, la mise en valeur, le maintien et/ou la défense de réles sociaux valorisés pour les personnes et particulierement pour
celles présentant un risque de dévalorisation sociale en utilisant le plus possible des moyens « culturellement valorisés ».

3 Actuellement, la mesure la plus emblématique est tres certainement la Convention de I'ONU sur les droits des personnes handica-
pées (2006) ratifiée par de nombreux pays, dont la Suisse en 2014.
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cap. Loin de n'étre que des énoncés de prin-
cipes, ces documents engagent véritable-
ment les Etats signataires a entreprendre
des mesures actives* pour créer ou renfor-
cer toute condition favorisant I'inclusion et
I'amélioration de la qualité de vie de la per-
sonne ayant une DI (Delessert & Masse,
2012). La premiére révolution consiste ainsi
dans un passage de déclaration d'inten-
tions a des mesures actives visant toujours
plus leur implémentation. La deuxiéme ré-
volution touche I'ensemble des partenaires
éducatifs dans leurs réles respectifs. La per-
sonne ayant une DI n'est plus a mettre au
centre du processus éducatif; elle en de-
vient l'actrice principale. Pour rendre pos-
sible cette transformation au niveau des
roles et des statuts, le processus éducatif
doit étre revu dans le sens d'une nouvelle
répartition de la parole au sein des proces-
sus et des organes de décision.

L'autodétermination

Le respect du droit a I'autodétermination
constitue le socle des bonnes pratiques en
DI (Wong & Wong, 2008). L'autodétermina-
tion se définit comme la possibilité pour I'in-
dividu de faire des choix et de prendre des
décisions en accord avec ses préférences,
valeurs et objectifs sans interférences ex-
ternes non légitimées (Wehmeyer, 2012).
Elle correspond au degré de contrdle qu'une
personne a sur sa propre vie et contribue a
augmenter la qualité de vie. L'autodétermi-
nation résulte de l'interaction entre plu-
sieurs aptitudes (Wehmeyer, 1997):

¢ |'autonomie (capacité de choix, de déci-

sion, de prise de risques),

4 Les mesures passives visent surtout I'évitement de
la discrimination. Les mesures actives assurent les
conditions cadres pour permettre le développe-
ment le plus optimal de la personne et son inclu-
sion sociale (Delessert & Masse, 2012).
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¢ |'appropriation psychologique (se sentir
«apte a», «capable de», percevoir la
possibilité d'avoir un contréle et un im-
pact sur sa propre vie),

e |‘autorégulation (capacité de résoudre
des problémes, de formuler des objectifs
et d'ajuster ses actions en fonction de
ses buts),

o |‘autoréalisation (connaissance de soi,
de ses limites et ressources, ainsi que
des limites et ressources de ses contextes
de vie).

Ces quatre caractéristiques sont constam-
ment en interaction et se développent grace
aux opportunités offertes par I'environne-
ment pour les exercer. Nous insistons ainsi
sur l'importance d’une conceptualisation
d'autodétermination qui soit particuliére-
ment attentive aux caractéristiques contex-
tuelles, plus qu'uniquement a celles indivi-
duelles.

Une recherche a la Cité du Genévrier
A la Cité du Genévrier, comme dans la plu-
part des établissements socio-éducatifs, la
maniére d'introduire la notion d'autodéter-
mination dans les pratiques est au centre
des réflexions. Différents moyens sont mo-
bilisés pour permettre aux personnes ayant
une DI de développer un réseau social et de
s'intégrer en milieu ordinaire (contacts et
activités dans et hors de I'établissement).
Une des missions principales de l'institution
est aussi de créer et garantir les opportuni-
tés permettant aux résidents de développer
et d'exercer concrétement leur autonomie
dans tous les aspects de la vie quotidienne.
Hier experts, aujourd'hui référents en ma-
tiere de réalisation des objectifs individuels,
les partenaires éducatifs occupent une place
prépondérante dans le cheminement que
suit la personne ayant une DI dans la réali-
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sation et I'exécution de ses choix. Les pro-
fessionnels et les équipes sont particuliere-
ment attentifs a placer le projet du résident
au premier plan, mais s'interrogent sur la
maniére dont ils peuvent agir pour faire
place a I'avis du résident, sans manquer au
devoir de protection et en tenant compte de
la pluralité des besoins. Chez les personnes
ayant une DI, I'expression de souhaits et des
préférences est souvent tres claire, mais la
plupart rencontre une certaine difficulté a
trouver ou concevoir les solutions leur per-
mettant de réaliser les envies exprimées,
ainsi qu'a en évaluer la faisabilité.

La recherche «Notre Institution, notre
Vie, notre Voix » a eu pour but de préparer et
de sensibiliser les professionnels et les per-
sonnes ayant une DI légére a modérée a l'in-
troduction des principes d'autodétermina-
tion et de sens de la citoyenneté dans les pra-
tiques, en agissant notamment par le biais
de la création d'opportunités d'expression
individuelle et collective dans le lieu de vie.

Description de la recherche

La recherche s'est déroulée en plusieurs
étapes. La premiére étape a permis d'une
part de constituer les équipes composées
de seize résidents et de treize éducateurs au
total, d'autre part de cibler les domaines qui
intéressaient le plus les participants afin de
les reprendre lors des interventions. La deu-
xiéme étape avait pour but de situer les
connaissances préalables des participants
(personnes avec DI et éducateurs) concer-
nant I'autodétermination et la participation
citoyenne. Les données ont été recueillies a
I'aide de différents outils traduits, adaptés
ou spécialement créés, et grace aux divers
compléments d'information fournis par
I'ensemble des partenaires éducatifs. Lors
de la phase d'intervention, les résidents et
les éducateurs ont été formés séparément,

d'abord a l'autodétermination et ensuite a
la participation citoyenne. Le travail a été
mené avec trois groupes, un groupe compo-
sé uniquement de professionnels, un groupe
composé uniquement de résidents, un
groupe mixte composé de résidents et de
professionnels. La quatrieme phase a
consisté a résumer l'intervention en séance
pléniére, en présence de tous les résidents
et éducateurs ayant participé a la recherche
ainsi qu'en présence de la direction de I'ins-
titution. L'idée était également d'envisager
tous ensemble la suite de la démarche pour
étendre et garantir la pérennisation des ini-
tiatives favorisant I'autodétermination et la
participation citoyenne au sein de I'établis-
sement. La cinquiéme phase a été consa-
crée a mesurer les connaissances et compé-
tences acquises par les participants et leurs
impressions sur la démarche.

Description des outils utilisés

pour soutenir I'exercice de I'auto-
détermination

L'autodétermination est un concept com-
plexe. Dans le point qui suit, nous souhai-
tons présenter le matériel qui a été créé
dans cette recherche dans le but d'aider les
personnes avec DI a exercer leur autodéter-
mination. L'outil principal utilisé pour la
phase d'intervention a été construit sur le
modéle simplifié de Wehmeyer (Wehmeyer
et al., 2000; Wehmeyer & Mithaug, 2006).
Cet outil distingue quatre étapes dans le but
de guider les résidents dans leur chemine-
ment de |'expression d'une envie ou d'un
projet a sa réalisation (Figure 1).

Lors de la premiére étape intitulée
«J'ai envie », la personne est invitée a iden-
tifier et formuler ses envies. La deuxieme
étape «J'explore» invite la personne a
prendre en compte tous les facteurs pou-
vantinfluer la réalisation de son projet. Il lui
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3. JE CHERCHE DES CHEMINS 4.

est demandé d'identifier ses propres forces
et ses faiblesses personnelles, ainsi que les
ressources et les obstacles qui sont liés a
son environnement. Des fiches supplémen-
taires ont été activées pour aider la per-
sonne a réfléchir et lui permettre de person-
naliser sa réalité. Aprés cette étape d’explo-
ration, la personne était appelée, lors de la
troisieme étape, a imaginer plusieurs solu-
tions possibles en vue de réaliser ses objec-
tifs. Dans cette étape, et afin d'aider la per-
sonne a choisir la meilleure solution, la per-
sonne a été invitée a évaluer les solutions
envisagées et a les comparer en fonction de
plusieurs critéres: I'effort requis, le cot, le
risque et les conséquences. Pour cette éva-
luation, la personne a été formée a I'utilisa-
tion d'un outil de pondération. Elle devait
évaluer la faisabilité de la solution en fonc-
tion de chaque critére. Au terme de cette
troisieme étape, la personne était invitée a
sélectionner la solution la plus prometteuse
lui permettant d'avancer dans la réalisation
de son projet ou de son envie. La quatrieme
étape correspondait a la mise en pratique

de la solution retenue, ainsi qu'a la réflexion
des éventuelles réadaptations a faire. Les
quatre étapes ont été répétées et exercées
avec des exemples inspirés des domaines
choisis au début du processus.

Description des outils utilisés pour
soutenir I'exercice de la citoyenneté
Concernant la participation citoyenne, nous
nous sommes focalisés sur le développe-
ment des compétences nécessaires pour 1)
s'exprimer en groupe (se faire comprendre,
argumenter, respecter |'avis des autres,
etc.); 2) connaitre ses droits (lois canto-
nales, fédérales, internationales, normes
institutionnelles) et ses devoirs et 3) accep-
ter le conflit, étre attentif a ne pas se faire
manipuler, etc. Bien que nos interventions
aient été accompagnées de plusieurs no-
tions théoriques, elles ont surtout été un
lieu ot les participants se sont exercés a dé-
velopper ces compétences. Nous avons créé
des cartes « méta-communicatives » afin de
favoriser la participation a la discussion et
aux échanges (Figure 2).

Je veux donner
mon avis

o Ji

Je ne
comprends pas

%

Il me manque
des informations
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étapes sous-tendant
le processus d‘au-
todétermination

Figure 2:

matériel mis a dis-
position de la per-
sonne pour soute-
nir sa participation
a la discussion




22 LES DEFIS INSTITUTIONNELS

Je ne veux pas choisir
cette proposition,
cette proposition ne
m’intéresse pas
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ne m'intéresse pas
beaucoup
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Cette proposition
m'‘intéresse,
mais ce n'est pas
mon choix préféré

J'aimerais beaucoup
pouvoir choisir
cette proposition,
c'est ma préférée

e
|
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Figure 3: matériel
mis a disposition
des personnes
dans le cadre des
procédures de vote

Nous avons également créé les conditions
pour que les participants puissent exercer
les roles de représentant, c'est-a-dire de
porte-parole du groupe, ou de modérateur,
celui qui facilite la communication du
groupe. Lorsqu'elle était dans le réle de mo-
dérateur, la personne disposait d'une carte
supplémentaire «attention» qu'elle pou-
vait activer quand un ou plusieurs membres
sortaient du cadre de la discussion. Chaque
discussion se terminait par un vote qui avait
pour but de dégager la décision émanant du
groupe. La procédure de vote était égale-
ment accompagnée par des cartes facilitant
le processus (Figure 3)°.

Résultats et retombées

Au terme de cette recherche, un «groupe
de parole» composé de quatre représen-
tants avec DI s'est formé au sein de la Cité
du Genévrier. Ce groupe se rencontre régu-
lierement (chaque trois semaines, pendant
une heure et demie) pour discuter des pré-
occupations des résidents. Il s'appuie sur le
matériel développé et utilisé dans le cadre

5 La description détaillée des séances de formation
et de ses outils associés sera disponible auprés des
auteures de cet article a partir du printemps 2016
grace a la publication d’un manuel pédagogique.

de la recherche. Il est actuellement animé
par un modérateur sans DI. Un représentant
désigné par les éducateurs et un représen-
tant des parents y participent aussi. La mis-
sion principale du groupe est de continuer a
développer les conditions cadres néces-
saires pour assurer une réelle co-participa-
tion décisionnelle des personnes ayant une
Dl a la vie de I'établissement ainsi que dans
divers autres contextes. La premiére étape
de ce processus prévoit la création d'une dé-
|égation institutionnelle de résidents.

De nouvelles formations pour le per-
sonnel ainsi que pour les résidents ont été
agendées pour 2016. Les responsables pé-
dagogiques et la direction envisagent aussi
une progressive et systématique introduc-
tion des outils développés lors de la forma-
tion pour I'élaboration des plans de travail
individualisés de chaque résident.

En ce qui concerne |'effet de I'interven-
tion sur les connaissances et les aptitudes
des personnes avec une DI, nous avons pu
constater, apres analyse des données, que
I'intervention a été significativement effi-
cace dans le domaine de /‘autorégulation.
Ceci veut dire que les résidents ont amélioré
leur capacité a résoudre des problemes, a
formuler des objectifs et a ajuster leurs ac-
tions en fonction de buts de facon significa-
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tive. Le groupe de résidents ayant bénéficié
de la présence d'éducateurs durant la forma-
tion a progressé de facon significativement
plus importante au niveau de |'autorégula-
tion que celui sans cette présence. On a aus-
si constaté une augmentation significative
des possibilités de choix dans le domaine
des activités domestiques et quotidiennes
pour tous les participants. Finalement, nos
résultats confirment ce que d'autres études
ont déja observé, c'est-a-dire qu'une auto-
détermination élevée ne s'explique pas par
une capacité cognitive élevée (Chambers et
al., 2007) et que moyennant des interven-
tions adaptées et des contextes porteurs,
I'implémentation de pratiques d’autodéter-
mination et de participation citoyenne est
tout-a-fait a la portée des personnes ayant
une DI vivant en milieu institutionnel.

Conclusion

Faire un choix et décider de Iappliquer pré-
suppose parfois un risque. Agir comme un
facilitateur tout en laissant le résident étre
acteur demande de la part des profession-
nels une évolution des mentalités et des pra-
tiques, une acceptation d'assouplir les no-
tions de protection, de sécurité et de respon-
sabilité, et la reconnaissance du fait que la
personne ayant une DI peut apprendre de
ses erreurs (Woodward, 2014). De maniére
générale, nous avons remarqué que la peur
de se tromper et le regard des autres sont
des éléments qui freinent les personnes avec
DI dans leur envie d'oser entreprendre. Ce-
pendant, leur participation a ce projet ainsi
que leur engagement tout au long de la re-
cherche nous ont aussi montré qu'elles sont
motivées a prendre des risques lorsqu'elles
se sentent soutenues. Il est donc essentiel
qu'elles puissent étre accompagnées, moti-
vées et encouragées dans cette démarche
d'autodétermination et de participation ci-
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toyenne par ce que nous appelons un
contexte autodéterminant. La principale ca-
ractéristique de ce contexte passe par une
disposition générale des acteurs éducatifs et
des proches a remettre constamment en dis-
cussion les pratiques et attitudes habituelles
pour en développer de nouvelles plus favo-
rables a I'implémentation de I'autodétermi-
nation et de la participation citoyenne
(Tossebro et al., 2012). Les résultats de cette
recherche montrent que, pour que ces pra-
tiques plus favorables se développent, une
réflexion coordonnée est nécessaire a tous
les niveaux de la vie institutionnelle, et dans
les différents réseaux du résident. Dans ce
sens, la recherche a ouvert sur divers chan-
gements au niveau institutionnel: 1. Les ou-
tils d'intervention proposés dans notre for-
mation seront intégrés au projet de vie de
chaque résident; 2. Dés l'année 2016, une
formation obligatoire sur l'autodétermina-
tion sera offerte a I'ensemble du personnel
et aux résidents; 3. La création d'un groupe
de parole mixte (personnes avec DI, éduca-
teurs, parents et experts) ayant comme ob-
jectif d'étre une force propositionnelle
constante dans I'institution pour soutenir les
pratiques d'autodétermination et de partici-
pation citoyenne a vu le jour; 4. Par ailleurs,
les appréciations des résidents aprés la for-
mation montrent une augmentation des op-
portunités de choix. Ces changements té-
moignent bien de la volonté de travailler
avec les résidents et avec tous les parte-
naires éducatifs a une co-construction de
leurs nouveaux roles respectifs. En conclu-
sion, nous constatons que ce contexte auto-
déterminant ne peut pas faire I'économie de
passer par des prises de risques mesurés®,

¢ Nous pensons ici a la notion de risques positifs au
sens ou la définit Woodward (2014), c’est-a-dire
soutenir la personne avec DI dans toute prise de
risques qui pourra enrichir sa vie.
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ainsi que par une nouvelle répartition des
roles et des statuts éducatifs, pour laisser
plus de place a la personne ayant une DI.
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