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Résumé: Depuis une cinquantaine d'années, I'autodétermination constitue un theme d'intérét pour les
personnes en situation de handicap, notamment celles ayant une déficience intellectuelle. Au
cours de cette période, plusieurs auteurs ont proposé des modeles conceptuels et théoriques
afin de rendre compte de ce qu'est I'autodétermination et de la facon d'agir pour en soutenir
I"émergence. Ces multiples modeles appellent désormais a un effort d'intégration afin d'assurer
une cohérence des pratiques d'accompagnement favorisant |'autodétermination. Nous appuyant
sur les principaux modeles proposés jusqu’a maintenant, cet article propose un cadre intégrateur
de ceux-ci selon deux axes complémentaires en interaction, soit le développement de la personne
et I'écosystéme dans lequel il évolue. Résolument centrée sur la pratique, cette proposition est
un moyen de soutenir I'analyse pédagogique et clinique des défis liés au développement de
|'autodétermination des personnes ayant une déficience intellectuelle, et ce a tout age de la vie.

Mots-clés: Accompagnement - Autodétermination - Déficience intellectuelle - Modeles conceptuels et
théoriques.

A developmental and social-ecological conception of self-determination to support people with
intellectual disabilities

Summary: For the past fifty years, self-determination has been a topic of interest for people with disabilities,
especially those with intellectual disabilities. During this period, several authors have proposed
conceptual and theoretical models to capture what self-determination is and how to act to support
its emergence. These multiple models now call for an integrative effort to ensure consistency
in support practices that promote self-determination. Based on the main models proposed so
far, this article proposes an integrative framework of these along two complementary axes in
interactions, namely the development of the person and the ecosystem in which it operates.
Resolutely focused on practice, this proposal is a way to support the pedagogical and clinical
analysis of the challenges related to the development of self-determination of people with an
intellectual disability, at all stages of life.

Keywords: Conceptual and theoretical models - Intellectual disability - Self-determination - Support.
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Les personnes ayant une Déficience intellectuelle (DI) composent avec des
limitations importantes du fonctionnement intellectuel et du comportement
adaptatif qui se manifestent avant 22 ans. Ces limitations touchent de nombreuses
compétences sociales et pratiques quotidiennes (Schalock et al., 2021). Malgré
différents engagements internationaux au cours des derniéres décennies, les
personnes handicapées — et plus particulierement celles ayant une DI — continuent
de vivre des violations de leurs droits et de rencontrer des obstacles majeurs a
leur participation sociale (Nations Unies, 2006). Ainsi, plusieurs d’entre elles sont
stigmatisées et vivent différentes discriminations qui les tiennent a I'écart du reste
de la société. De ce fait et a I'instar d'autres groupes de la population, elles sont
engagées dans un processus d'émancipation afin d'atteindre une pleine égalité
de droits et de chances.

Dans cette foulée, I'autodétermination apparafit alors un concept d'intérét pour
soutenir la démarche d'émancipation des personnes ayant une DI. Or, pour
dépasser le seul énoncé de principe et assurer que ce concept ait une réelle
portée structurante pour I'accompagnement éducatif et médico-social, il devient
nécessaire d’en proposer une conception intégratrice des savoirs scientifiques et
expérientiels sur cette question.

La proposition que nous formulons suggere de considérer I'accompagnement a
|'autodétermination (1) dans une perspective développementale, ¢’est-a-dire comme
un apprentissage qui se forge tout au cours de la vie, et (2) dans une perspective
écosystémique, c'est-a-dire en fonction des occasions et des expériences qu'offrent
les différents milieux de vie de la personne, eux-mémes imbriqués dans des systémes
plus larges. Afin d'étayer cette proposition, nous faisons d’abord un bref survol de
|’émergence de ce concept dans le champ du handicap. Par la suite, nous passons
en revue les principaux modéles conceptuels et théoriques de I'autodétermination
afin d'en arriver a notre proposition. Enfin, nous concluons avec les apports possibles
de notre proposition, tant sur le plan des pratiques d'accompagnement que de la
recherche.

EMERGENCE DU CONCEPT D’AUTODETERMINATION
DANS LE CHAMP DE LA DEFICIENCE INTELLECTUELLE

Le concept d'autodétermination a notamment été popularisé dans le champ du
handicap par les travaux de Nirje (1969, 1972). Ce dernier le présente alors comme
un droit et affirme que toute personne, indépendamment de la nature de son
handicap, doit bénéficier des mémes conditions de vie que le reste de la population.
Il revendigue alors la reconnaissance de I'unicité de chaque personne et son droit
d'avoir acces aux mémes possibilités que I'ensemble de la population. Qui plus est,
il propose des lignes directrices pour en arriver a une normalisation des conditions
de vie (Nirje, 1969) des personnes en situation de handicap. Ces lignes directrices
portent alors sur des enjeux temporels (I'adoption de rythmes de vie correspondant
a son groupe de référence), les interactions humaines (la possibilité de rencontrer
une diversité de personnes), I'organisation du quotidien (la souplesse des routines
de vie) et les occasions de développement (I'acces aux mémes environnements que
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tous). Ces travaux pavent la voie a la désinstitutionnalisation des milieux de vie qui
caractérisent de nombreuses sociétés occidentales dans les décennies qui suivent
la parution par Nirje en 1972 du texte The right to self-determination (Traduction
libre : Le droit & I'autodétermination).

Sans pour autant faire toujours explicitement référence au concept d'autodétermi-
nation, différentes conventions et des textes internationaux viennent aussi affirmer
I'égalité des droits des personnes handicapées, dont la Déclaration des droits du
déficient mental (Organisation des Nations unies (ONU), 1971), la Déclaration des
droits des personnes handicapées (ONU, 1975) et les Régles pour I'égalisation des
chances des handicapés (ONU, 1982, 1994). De méme, en 2004, I'Organisation
panameéricaine de la santé (OPS) et I'Organisation mondiale de la santé (OMS)
reconnaissent dans la Déclaration de Montréal sur la DI que I'autodétermination
constitue une valeur s'appliquant aux personnes ayant une DI. Plus récemment, la
Convention relative aux droits des personnes handicapées (Nations Unies, 2006)
est venue poser les assises d'un idéal sociétal dans lequel toutes les personnes
concernées par le handicap peuvent aspirer aux mémes droits et a la méme qualité
de vie. Cette convention, quel que soit le domaine de vie qu’elle aborde, pose
clairement la nécessité d’offrir des options qui correspondent aux aspirations de
la personne. Au-dela de la possibilité de réaliser des apprentissages afin de mieux
s'inclure dans sa communauté, elle affirme la nécessité de revoir les systémes et
les structures d’action sociétale pour que toute personne puisse y trouver sa place,
dans la reconnaissance de la diversité humaine et la poursuite d'une justice sociale.
Ainsi, la promotion de I'autodétermination constitue une question profonde de droits
humains et s'inscrit dans la poursuite d'un certain idéal éthique qui promeut I'égalité
des chances (Lotan et Ells, 2010).

Or, la seule affirmation du droit a I'autodétermination n’est pas suffisante pour induire
des changements, méme si elle suppose la reconnaissance de ce besoin fondamental
pour tous les étres humains, incluant ceux ayant une DI. Ainsi, la reconnaissance
de ce droit doit s'étayer par des pratiques d'accompagnement et des modalités de
soutien cohérentes avec le concept d'autodétermination. Les réponses sur ce plan
sont venues principalement au cours des dernieres décennies de deux champs
disciplinaires complémentaires, soit la psychologie et I’'éducation spécialisée.

En psychologie, c’est particulierement aux travaux d'Edward Deci, professeur a
I"Université de Rochester, qu’on doit I'intérét croissant pour ce concept. Puisant
aux sources de la psychologie de la motivation, ce qui est communément appelé
la théorie de I'autodétermination voit ses prémices apparaitre au cours des années
1970 et ses premiéres conceptualisations au milieu des années 1980 (Deci et
Ryan, 1985; Sarrazin et al., 2011). On observe aussi une croissance importante
des travaux de recherche sur cette théorie a partir du début des années 2000
(Sarrazin et al., 2011). Le champ d'application de cette théorie dépasse largement
les seules questions relatives au handicap. Elle s'intéresse entre autres au
développement de la personnalité, aux besoins psychologiques, aux buts et aux
aspirations de vie, a la motivation et aux impacts de I'environnement social (Deci
et Ryan, 2008). Contrairement a d'autres approches de la motivation qui portent
un regard exclusivement quantitatif sur la motivation, la théorie de I'autodétermi-
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nation adopte une approche plus nuancée et qualitative et reconnait I'existence
de différents types de motivation aux conséquences variées. Elle dépasse la
dichotomie « intrinseque — extrinséque » pour s'intéresser aux motivations dites
« autonomes » (spontanées, choisies, volontaires) et a celles « contraintes »
(obligées, contrblées par des pressions) (Sarrazin et al., 2011). Dans le champ de
la DI, les travaux de Emond-Pelletier et Joussemet (2014) sur I'autodétermination
s'appuient notamment sur cette théorie.

En éducation spécialisée, des travaux importants ont été menés dans les années
1990 par le professeur Michael Wehmeyer, de |'Université du Kansas, qui ont entre
autres mené au développement d'une théorie fonctionnelle de I'autodétermination
(Wehmeyer, 2003), dont la diffusion s’est notamment faite en francais par le
travail du professeur Yves Lachapelle de I'Université du Québec a Trois-Riviéres
(Lachapelle et Wehmeyer, 2005). Ces travaux ont émergé de la volonté de soutenir
|"émergence de comportements autodéterminés chez les éléves ayant une DI.
Progressivement, cette théorie a structuré le développement de différents outils
et programmes d'intervention (Wehmeyer et al., 2012). Elle a contribué a faire de
I'autodétermination un objectif d'intervention et un principe structurant de certains
programmes éducatifs en DI. Bien que cette théorie reconnaisse |'importance des
occasions fournies par I'environnement et les expériences de vie dans I'expression
de comportements autodéterminés, les travaux de Brian Abery de I'Université du
Minnesota et Roger Stancliffe de I'Université de Sydney sont venus la bonifier par leur
analyse écologique des facteurs qui menent a I'autodétermination (Abery et Stancliffe,
2003). S'appuyant sur les principes de I'écologie humaine de Bronfenbrenner (1977,
1979), ces auteurs soulignent que les occasions d'autodétermination découlent
des interactions qu’une personne entretient au sein des différents microsystemes
dans lesquels elle évolue (famille, milieu de travail, milieu résidentiel, etc.) qui
sont eux-mémes imbriqués au sein de systemes plus vastes : le mésosysteme
(I'interaction entre les différents microsystemes), I'exosysteme (les différents
environnements dans lesquels la personne n'a pas de participation directe, mais
dont les décisions peuvent I'affecter) et le macrosystéme (I'environnement social
et culturel). Ces auteurs ont permis d’appréhender la complexité des interactions
qui rendent possible I'autodétermination, mais également des différentes cibles
d'intervention possibles pour y parvenir. En effet, les occasions d’autodétermination
ne sauraient étre possibles sans une transformation systémique, notamment par
la reconnaissance des logiques capacitistes qui entretiennent des discriminations
systémiques a I'endroit des personnes ayant une DI.

Soulignons que des efforts de rapprochement entre les champs disciplinaires
de la psychologie et de I'éducation ont été réalisés notamment par Walker et al.,
(2011) par le biais d'une approche socioécologique de I'autodétermination. Cette
perspective propose des cibles d'intervention sur le plan écologique tout en tenant
compte des différentes variables qui influencent son expression chez une personne.
De méme, Shogren et al. (2015) ont proposé une théorie de I'agent causal afin de
« reconceptualiser » le modéle fonctionnel de I'autodétermination en y intégrant
notamment les connaissances issues de la psychologie positive. Cette théorie met
en exergue comment les personnes arrivent a s'autodéterminer.
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Ce survol rapide de I'évolution du concept d'autodétermination au sein de ces
deux champs disciplinaires nous méne a interroger ses implications pour structurer
I'accompagnement des personnes ayant une DI. Dans la prochaine partie, nous
identifions certains éléments clés qui peuvent guider cet accompagnement.

UNE CONCEPTION DE L’AUTODETERMINATION
POUR STRUCTURER DES PRATIQUES D’ACCOMPAGNEMENT

Les différents modéles de I'autodétermination possedent un ensemble d'éléments
convergents qui nous offrent un socle conceptuel et théorique suffisant pour que
I'autodétermination deviennent un paradigme structurant de I'accompagnement
des personnes ayant une DI, comme |'évoquent Caouette et Lachapelle (2014).
En d'autres termes, tant les pratiques d'accompagnement actuelles que celles en
développement peuvent prendre appui sur ce concept afin qu’émerge une vision
cohérente de I'accompagnement des personnes a toutes les étapes de leur vie.
Nous reprenons ici les éléments clés de cette proposition.

L'accompagnement des personnes

Les injonctions fréquentes a offrir un accompagnement éducatif ou médico-social
aux personnes ayant une DI font parfois I’économie d’une précision du sens donné
a ce concept. Paul (2012) souleve d'ailleurs un certain nombre de critiques au regard
de ce concept qui est parfois présenté comme une panacée pour les populations
dites marginalisées. Dans une perspective d'autodétermination, I'accompagnement
est souvent représenté en opposition a la prise en charge, comme si le fait de faire
pour I'autre le privait d'une liberté d’action.

Sans prétendre ici a une définition exhaustive du concept, nous considérons
I'accompagnement, inspirés par Paul (2004) et Vial et Capparos-Mencacci (2007),
comme une posture professionnelle spécifique qui implique une relation soutenante
entre celui qui accompagne et celui qui est accompagné afin de permettre a ce
dernier d'exercer son autodétermination en vue d'accroitre ou de maintenir sa
participation sociale. Cette relation permet de préserver ou de rétablir un équilibre
dynamique entre la personne et son environnement (Puskas et al., 2012). En
d'autres termes, elle permet a celui qui est accompagné de relever des défis
adaptatifs a sa mesure et ainsi d'actualiser son potentiel en vue de maintenir ou
d'améliorer sa qualité de vie.

La participation sociale comme finalité a I'exercice de I'autodétermination est un
élément essentiel du modéle socioécologique de I'autodétermination de Walker et
al. (2011). Ainsi, I'autodétermination n'est pas une finalité en soi, mais bien un levier
pour s'inclure au sein de son environnement social et y jouer un réle significatif,
c'est-a-dire porteur de sens pour soi et pour les autres. De ce fait, accompagner
dans une perspective d'autodétermination concourt a I'avenement d'une société
réellement inclusive.

Ajoutons que la relation accompagnateuraccompagné se trouve au coeur d'un carrefour
relationnel impliquant le réseau proximal de celui qui est accompagné. Ainsi, cet
accompagnement ne peut se soustraire aux différentes influences de I'entourage de
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celui qui est accompagné, que ces relations soient de nature personnelle ou profes-
sionnelle. Pensons a I'impact que peuvent avoir la famille, les collegues de travail, les
professionnels de la santé ou de I'éducation, entre autres, sur I'accompagné et ses
occasions d'autodétermination. Les actions de celui qui accompagne peuvent ainsi
tout autant étre dirigées vers les membres de ce réseau proximal que directement
vers I'accompagné. Dans le second cas, |'accompagnement a pour visée de créer
un contexte plus favorable a I'expression de I'autodétermination.

Les travaux de Cudré-Mauroux et al. (2020) ont mis en lumiere des dimensions
importantes de cette relation soutenante de |'autodétermination des personnes ayant
une Dl ancrée dans un quotidien partagé, pragmatique et dynamique. Leurs travaux,
tous comme ceux de Charrette et al. (2020) et de Caouette et al. (2018), identifient
des actions concrétes a mener en cohérence avec une posture professionnelle
spécifique qui renforce I'autodétermination de I'accompagné. Sans diminuer I'impor
tance de ces actions, la relation prime sur les stratégies et techniques adoptées
par I'accompagnateur, car c'est la qualité de cette derniére qui est déterminante.
Autrement dit, I'accompagnateur doit d'abord « savoir étre » en relation avant de
« savoir quoi et comment faire » au sein de cette relation. Cudré-Mauroux et al.
(2020) qualifie cette relation de « partenariat » entre professionnels et personnes
avec une DI. La primauté de la relation s'avére ainsi centrale dans I'expression de
I'autodétermination de la personne accompagnée et un objet d'analyse continu
nécessaire pour I'accompagnateur.

UNE CONCEPTION DEVELOPPEMENTALE
DE L’AUTODETERMINATION

Les travaux de Deci et Ryan (2008) sont éclairants pour comprendre le caractere
développemental de I'autodétermination, ¢'est-a-dire comment I'autodétermination
se développe chez l'individu tout au cours de sa vie. Sur le plan théorique, cinq
mini-théories (Sarrazin et al., 2011) sont constitutives du cadre intégrateur qu’est
la théorie de I'autodétermination (Ryan et Deci, 2010) : la théorie de |'évaluation
cognitive (Deci et Ryan, 1980), la théorie de I'intégration organismique (Ryan et
Connell, 1989), la théorie des orientations de causalité (Deci et Ryan, 1985), la
théorie des besoins psychologiques (Ryan, 1995) et la théorie du contenu des
buts (Kasser et Ryan, 1996) (Tableau 1). Ces théories continuent d'étre a la base
de travaux de recherche qui permettent de mieux comprendre le développement
et I'expression de I'autodétermination pour une diversité de populations et dans
différents contextes.
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Tableau 1 : Mini-théories constitutives de la théorie
de 'autodétermination de Deci et Ryan (2008). Inspiré de Sarrazin et al., 2011

Mini-théorie Contribution a la compréhension du caractére
développemental de I'autodétermination

Théorie de I'évaluation Permet de comprendre I'effet du contexte social sur la
cognitive motivation intrinseque.

Théorie de I'intégration | Permet de comprendre le processus de développement

organismique d’une motivation autodéterminée.

Théorie Permet de comprendre les liens entre la personnalité, les
des orientations expériences de vie et les orientations motivationnelles.

de causalité

Théorie des besoins Permet de comprendre comment la réponse aux besoins
psychologiques fondamentaux d’'autonomie, de compétence et de proximité

sociale permet le développement d'une motivation
autodéterminée.

Théorie du contenu Permet de comprendre les liens entre les aspirations, la
des buts motivation et le bien-étre personnel.

Sans faire ici une présentation exhaustive de chacune d’entre elles, soulignons tout
de méme certains postulats de ces théories qui revétent une importance primordiale
pour I'accompagnement des personnes ayant une DI. D'abord, le postulat « orga-
nismique » reconnait a tout étre humain une tendance innée au développement,
a la maftrise des défis de I'environnement et a |'actualisation de ses potentialités
(Sarrazin et al., 2011). Nonobstant la présence d'une DI chez la personne, cette
derniére est naturellement portée vers son environnement auquel elle tente de
s'adapter, notamment par le développement de ses capacités, la recherche de liens
sociaux et I'intégration de ses expériences au sein d'un moi cohérent. Or, cette
nature active de I'étre humain peut étre soutenue ou entravée par les différents
environnements sociaux qui peuvent catalyser ou entraver ses potentialités, ce qui
correspond au postulat « dialectique ». En d'autres termes, l'interaction entre la
nature proactive de I'étre humain et la réponse qu'il recoit de son entourage permet
de mieux comprendre les différences de motivation des individus.

De ce fait, une conception développementale de I'autodétermination implique la
reconnaissance par I'accompagnateur de cette tendance naturelle chez la personne
accompagnée, mais également l'identification des éléments de I'environnement
social qui peuvent I'entraver. Ajoutons que cette tendance est inhérente a la nature
humaine; elle est donc présente chez tous, indépendamment du niveau ou des
formes de dépendance qui peuvent étre présentes. Cette perspective n'est pas
sans rappeler les fondements humanistes portés par plusieurs théoriciens quant a
la nature fondamentalement positive de I'étre humain (Maslow, 2008).
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Les besoins d’autonomie, de compétence et de proximité sociale

laccompagnement a |'autodétermination implique également d’offrir une réponse
adéquate aux besoins fondamentaux que sont les besoins d'autonomie, de compétence
et de proximité sociale, ceux-ci étant au cceur de la théorie de I'autodétermination
(Deci et Ryan, 2008). Autrement dit, a tous les ages de la vie et dans tous les
contextes, il est indispensable de pouvoir agir pour soi et de se sentir compétent tout
en étant en lien avec d'autres personnes avec lesquelles il est possible d’entretenir
une relation privilégiée. La nécessité de répondre aux besoins fondamentaux de
|’étre humain afin de pouvoir s'autodéterminer est aussi un élément relevé par la
théorie écologique de I'autodétermination de Abery et Stancliffe (2003). Soulignons
ici quelques éléments liés aux besoins d'autonomie, de compétence et de proximité
sociale a prendre en compte pour I'accompagnement.

D’abord, il importe de distinguer les concepts d'autonomie et d'indépendance. Les
interventions réalisées auprés des personnes ayant une DI ont fréquemment pour
objectif le développement de I'autonomie. Or, cette autonomie est souvent percue
comme le fait d'agir seul, dans une perspective d'indépendance. Concretement,
plusieurs personnes ayant une DI — comme tous les étres humains d'ailleurs — ne
peuvent prétendre a une indépendance dans toutes les spheres de leur vie. Ainsi,
I'autonomie suppose I'absence de sujétion a autrui sans pour autant exclure le
soutien nécessaire de I'autre. Par exemple, je peux choisir de me déplacer, mais
avoir nécessairement besoin d'un soutien humain pour réaliser cette action. Ainsi,
sans étre indépendant pour mes déplacements, je peux malgré tout étre autonome,
car je suis capable de manifester mon besoin de soutien. Comme le rappellent
Charrette et al. (soumis), il s'agit d'agir pour soi et non pas d’agir seul. Rocque et al.
(1999) ont d'ailleurs réalisé plusieurs travaux sur le sujet qui permettent de distinguer
différents niveaux d'autonomie.

Ensuite, la réponse au besoin de compétence dépasse le seul fait de pouvoir accomplir
adéquatement une tache; encore faut-il se percevoir compétent. Cet enjeu n'est
pas sans rappeler le sentiment d'efficacité personnelle, un concept mis de I'avant
par Bandura et Lecomte (2007) selon lequel la croyance que I'on peut obtenir les
résultats souhaités par sa propre action permet d'agir et de persévérer face aux
difficultés. Parmi les sources du sentiment d’efficacité personnelle, soulignons les
expériences antérieures qui ont permis la maitrise de certaines taches ou activités.
Ainsi, le fait d'avoir relevé des défis adaptatifs a sa mesure, ou en d'autres termes,
des défis se situant dans sa zone proximale de développement (Vygotski, 1978),
permet de se percevoir capable d'agir. De méme, des expériences vicariantes,
c'est-a-dire d'observer la réussite de personnes auxquelles s'identifier, peut influer
positivement la croyance sur les compétences qu'il est possible de développer. De
ce fait, la rétroaction de I'accompagnateur peut soutenir le processus d'appropriation
de la personne accompagnée afin qu'elle donne un sens a ces expériences et qu'elle
renforce son sentiment d'efficacité personnelle.

Enfin, la proximité sociale correspond aux liens privilégiés qu’'une personne
entretient avec les membres de son entourage. Se sentir considéré, recevoir de
|"affection ou s’engager au sein d’'un groupe sont des exemples témoignant de
la qualité du lien qui peut s'établir. Limportance de cette proximité sociale est
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d'autant plus grande que les personnes ont tendance a intégrer les valeurs et les
comportements de ceux faisant partie de leur environnement social (Sarrazin et
al., 2011). Sur le plan de I'accompagnement, |'élargissement du réseau social est
un élément phare dans le développement de projets personnels correspondant
réellement aux aspirations de la personne. Ce sont les liens sociaux qui permettent
d’envisager une diversité de possibilités et de forger des projets répondant a ces
aspirations. Ajoutons que le rapport a I'altérité contribue a la définition de son
identité dans la mesure il permet de reconnaltre ce en quoi on est semblable et
distinct de I'autre. A cet égard, la possibilité de rencontrer une variété de personnes
est un enjeu important pour les personnes ayant une DI, soulevé par Nirje (1972)
dans ses écrits sur la normalisation.

Un apprentissage progressif de 'autodétermination a tous les temps de 1a vie

Si cette tendance innée a s'autodéterminer peut étre favorisée ou entravée par
I'environnement social, elle rencontre aussi des défis particuliers selon les différents
temps de la vie. A cet égard, différents travaux de recherche viennent circonscrire
les défis spécifiques que présente chacun des temps de la vie (Heller et al., 2011).
Pour Palmer et al. (2019), la petite enfance et les premiéres années de scolarité
permettent de batir les fondations de I'autodétermination. Ainsi, cette période peut
étre propice a |'apprentissage de choix simples, la participation a la résolution de
problemes et I'engagement dans des activités de la vie quotidienne en adéquation
avec des domaines d'intéréts émergents. Sur le plan de I'accompagnement, cette
période est aussi propice a I'observation des stratégies employées par |'enfant pour
manifester des préférences et a I'identification de ses champs d'intérét. D'ailleurs,
HauserCram et al. (1993) ont documenté le fait que plus un enfant fait de choix
relativement a ses activités quotidiennes, plus il s'engage dans des interactions sociales
et qu'il persiste face aux difficultés. De méme, agir pour soutenir I'établissement
de fondements a |'autodétermination est possible, bien que les études sur le sujet
soient peu nombreuses. Ainsi, Palmer et al. (2019) ont expérimenté aupres d'enfants
de 2 a 5 ans ayant des incapacités différentes interventions visant le développement
de leur autodétermination. Les auteurs en arrivent a la conclusion qu'il est possible
d'influencer positivement le développement de I'autodétermination des les premieres
années de la vie, notamment en favorisant la collaboration entre les familles et le
milieu éducatif et en développant la capacité des enfants a s’engager dans différentes
activités, a faire des choix et a se fixer des buts. Les auteurs insistent également
sur la nécessité d'adapter I'environnement de vie du jeune enfant de fagon a lui
permettre d'exercer du contréle sur celui-ci.

'adolescence et le début de I'age adulte est la période qui a jusqu’a maintenant fait
I'objet du plus grand nombre d'études sur I'autodétermination des personnes ayant
une DI (Heller et al., 2011). D'ailleurs, il existe une somme importante de travaux qui
font la démonstration qu'il est possible d'agir pour développer I'autodétermination au
cours de cette période et que la transition pour I'adolescence est une étape charniere
de la vie pour y parvenir (Wehmeyer et al., 2007). D'ailleurs, Wehmeyer et al. (2004)
suggerent que I'autodétermination est un principe pédagogique pertinent pour tous
les éleves. De plus, des programmes visant le développement et I'expression de
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I'autodétermination ont d'ailleurs été développés et ont démontré leur efficacité
(Wehmeyer et al., 2012).

L'age adulte, par les multiples défis qu'elle peut présenter pour les personnes ayant
une DI, est un contexte propice a |'expression de I'autodétermination. Par exemple,
les expériences liées a la vie résidentielle (Wiltz et Kalnins, 2008), aux expériences
socioprofessionnelles (Agran et Krupp, 2011) ou aux loisirs (McGuire et McDonnell,
2008) peuvent permettre le développement et I'expression de |'autodétermination.
De méme, des enjeux plus spécifiques sur le plan de la santé peuvent aussi trouver
appui sur le concept d'autodétermination. Dans ce cas, I'accompagnement vise
alors a impliquer les personnes dans les actions a réaliser concernant leur santé
(Bosner et Belfiore, 2001).

Enfin, les avancées scientifiqgues permettent aujourd’hui aux personnes ayant une
Dl d'aspirer a une espérance de vie qui se rapproche de celle de la population sans
DI. De ce fait, les enjeux liés a I'autodétermination continuent de se poser a cette
étape de la vie. Dans une recension exhaustive des écrits sur le sujet, Caouette et
al. (2020) ont identifié quatre domaines de vie particuliers pour lesquels des enjeux
spécifiques se posent sur le plan de I'autodétermination : (1) I'emploi et la retraite, (2)
les loisirs, (3) les soins de santé et de fin de vie; (4) 'hnébergement. Pour les auteurs,
il importe de s'assurer que les personnes accompagnées aient I'occasion d'exprimer
des préférences et de faire des choix dans ces différents domaines.

Une expression variée selon les caractéristiques des personnes

Siles différents temps de la vie peuvent contribuer a s'autodéterminer, cette expression
prend des formes variées selon les caractéristiques des personnes. Les premiéres
conceptualisations de I'autodétermination ont mené a identifier certaines capacités
permettant d'exercer son autodétermination : (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 I'auto-instruction; (7) promouvoir et défendre ses droits;
(8) avoir un lieu de contréle 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 (Wehemeyer, 2003). Or, la seule observation de la mise en ceuvre
de ces capacités ne peut constituer une preuve d'autodétermination. Par exemple, il
est possible de se sentir obligé de faire un choix ou encore de se fixer des buts a la
suite de pressions externes. Or, la théorie fonctionnelle de I'autodétermination, telle
que développé par Wehmeyer (2003) et mise a jour par Shogren et al. (2015), offre des
repéres pour reconnaitre I'expression de comportements autodéterminés. Ainsi, un
comportement autodéterminé traduit un certain niveau d'autonomie, d'autorégulation
d'empowerment psychologique et d'autoréalisation. De ce fait, c’est le sens donné et
I'expérience vécue par celui qui agit qui permettent d'apprécier I'autodétermination réelle
d'un comportement. Or, certaines caractéristiques individuelles peuvent complexifier
I'identification de comportements autodéterminés.

Par exemple, les difficultés de communication qu’éprouvent certaines personnes ayant
une DI peuvent a la fois rendre plus difficile I'expression de leur autodétermination,
mais également la reconnaissance de celles-ci par leurs accompagnateurs (Caouette,
2014). Ainsi, le développement de stratégies de communication alternatives a
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I'expression orale peut étre une avenue a privilégier pour favoriser |'expression
de l'autodétermination. De méme, la reconnaissance des moyens alternatifs a la
communication orale (par exemple, les signaux non-verbaux) est aussi a considérer
afin d'interpréter avec justesse les comportements.

Par ailleurs, les liens entre I'autodétermination et la présence de troubles graves
du comportement ont aussi fait I'objet d'analyse (Guimont, 2014). Ainsi, certaines
manifestations comportementales socialement inadaptées peuvent, dans une
certaine mesure, étre I'expression de son autodétermination. Par exemple, des
comportements d'automutilation peuvent traduire la volonté que cesse un malaise
physique. Bien que le comportement adopté soit préjudiciable, sa motivation peut
témoigner d'une forme de proactivité pour exercer un contréle sur la douleur.
D'autres caractéristiques individuelles peuvent venir influencer |'expression de
I'autodétermination, que ce soit la personnalité, les expériences de vie, le niveau
de DI, les limitations sur le plan physique, etc. Ces caractéristiques ne sont pas
des empéchements a |'autodétermination, mais bien des éléments a considérer
pour I'accompagnement. A cet égard, I'étude de certaines sous-populations peut
permettre de mieux comprendre comment elles interférent dans le développement
et I'expression de |'autodétermination.

UNE CONCEPTION ECOSYSTEMIQUE
DE L’AUTODETERMINATION

Llaccompagnement d'une personne ayant une DI s'inscrit au sein de systemes imbriqués
évolutifs (Abery et Stancliffe, 2003). Ainsi, I'autodétermination de la personne ne
peut se concevoir qu’en relation avec son réseau proximal, et ce a tous les temps
de la vie. De ce fait, les différents systemes peuvent devenir I'objet d'intervention
de I'accompagnateur de fagon a les rendre plus favorables au développement et a
|'expression de I'autodétermination de la personne accompagnée. Cette conception
écosystémique n'est pas sans rappeler une vision sociale du handicap, promeut
par le grand champ des études sur le handicap, qui positionne le handicap au cceur
d'une interaction entre une personne et son environnement (Fougeyrollas, 2010).
Si cet environnement est déterminant lorsqu’il est question du handicap, il en est
tout autant pour I'expression de I'autodétermination.

Les microsystémes

La famille est le premier milieu de vie de la personne ayant une DI. Celles-ci jouent
donc un réle critique pour le développement et I'expression de |'autodétermination,
et ce dés le plus jeune age (Shogren et Turnbull, 2006 ; Wehmeyer, 2014). A cet égard,
Wehmeyer (2014) suggére d'aborder notamment avec les familles les themes de la
protection et de la surprotection, la réussite et I'échec, la prise de risque, les attentes
et la réponse aux besoins fondamentaux de leur enfant. Ces thémes récurrents
sont tout aussi pertinents a I'age adulte. D'ailleurs, I'accompagnement des parents
pendant la transition résidentielle de leur enfant adulte ayant une DI fait actuellement
I'objet de travaux de recherche afin de mieux les soutenir dans la transformation de
leur réle a cette étape de la vie (Caouette et Pellerin, en développement).
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L'environnement scolaire peut aussi étre plus ou moins favorable au développement
et a I'expression de I'autodétermination. A cet égard, Charette et al. (2020) ont
accompagné différentes équipes scolaires afin qu’elles integrent des pratiques
pédagogiques qui favorisent I'autodétermination de leurs éleves. Les communautés
de pratiques apparaissent alors une stratégie pertinente pour soutenir |'évolution
des pratiques pédagogiques. Au-dela des moyens mis en ceuvre, c'est une posture
professionnelle spécifique que les auteurs ont cherché a développer afin que I'auto-
détermination constitue un concept structurant de I'accompagnement des éleves.
L'environnement résidentiel peut aussi étre plus ou moins propice a |'expression
de l'autodétermination. Sur ce plan, Caouette et Pellerin (2021) considérent
|'autodétermination comme un fondement au développement d’habitats inclusifs.
Ainsi, les auteurs identifient un certain nombre de prémisses pour actualiser cette
vision. Notamment, ils suggérent que les soutiens recus au sein d'un habitat inclusif
devraient, du moins en partie, étre dirigés par ceux qui en bénéficient. De méme,
ils appuient I'idée qu'un véritable chez-soi correspond a un milieu de vie auquel la
personne s'est attachée et qu’elle y vit des expériences positives sur lesquels elle
exerce du controle.

L'environnement de travail est un autre lieu important pour I'adulte ayant une
DI, qu'ils s'agissent d'un emploi rémunéré ou de la participation a des activités
contributives. Le choix d'une activité de travail, la participation a la résolution de
problémes rencontrés dans le contexte professionnel ou I'apprentissage des droits
du salarié ne sont que quelques exemples concrets de la mise en ceuvre du principe
d'autodétermination dans ce contexte. Dailleurs, Agran et Krupp (2011) considérent
que l'autodétermination est un principe directeur pour identifier les préférences
professionnelles des personnes ayant un DI.

Le mésosystéme

Différents travaux font état de I'importance de la collaboration entre la famille et les
différents milieux de vie de la personne. Plus cette collaboration est de qualité, plus
les occasions d'autodétermination apparaissent possibles (Caouette, 2014). Toutefois,
cette collaboration a jusqu’a maintenant fait I'objet de peu d'études empiriques pour
en identifier les éléments clés. Néanmoins, il est possible de soutenir I'idée que la
cohérence quant aux attentes manifestées a |'endroit de la personne dans ses différents
milieux de vie, la richesse des occasions et des expériences qui lui sont offertes
et la capacité des différents intervenants a travailler de concert peuvent contribuer
a I'expression de son autodétermination. Pour les multiples accompagnateurs qui
gravitent autour de la personne, la capacité a travailler en équipe apparait donc une
compétence clé dans une visée d'autodétermination.

L'exosystéme

Sur le plan exosystémique, les orientations des différentes organisations offrant
des services en DI peuvent prendre appui sur |'autodétermination. Par exemple,
dans le domaine socioprofessionnel, Caouette et al. (2019) ont proposé |'adoption
d'un modele de « Carrefour socioprofessionnel » pour élargir les options sociopro-
fessionnelles pour les personnes ayant une DI et favoriser la concertation. Plus
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largement, l'identification de I'autodétermination comme un élément clé des projets
d’établissement du secteur éducatif et médico-social peut aussi avoir un effet
structurant dans le développement de pratiques fondées sur I'autodétermination.
Pour celui qui accompagne, les contextes structurants de son activité professionnelle
seront d'autant plus propices a I'autodétermination s'ils ont été pensés en référence
a ce concept. Ainsi, I'autodétermination comme valeur affirmée des organisations
devient un levier structurant les pratiques.

Le macrosystéme

Sur le plan macrosystémique, I'adoption d’attitudes positives envers les personnes
ayant une DI contribue aussi a accroitre les occasions pour elles de participer a la
vie en société et de s'autodéterminer. Ainsi, les campagnes publicitaires et autres
activités de sensibilisation peuvent venir impacter positivement le regard posé sur
elles. Dans une étude a paraitre, Caouette et al. (soumis) constatent que I'image
qui se dégage dans les médias écrits québécois met fréquemment de I'avant une
image de dépendance et de fragilité des personnes ayant une DI. Or, il est possible
de transformer cette image, notamment en communiquant davantage autour des
réalisations artistiques et sportives des personnes ayant une DI. En effet, les articles
de journaux qui portent sur ces themes tendent a donner une image plus proactive
et positive des personnes ayant une DI.

De méme, la transformation des lois, des politiques et des régimes de protection
destinés aux personnes ayant une DI afin d’en extraire les éléments stigmatisants et
infantilisants et de valoriser leur pouvoir d'agir contribue a I'avenement d'une société
plus inclusive ou les personnes ayant une DI peuvent exercer leur autodétermination.
Concrétement, de telles transformations créent un cadre Iégal plus respectueux
des droits des personnes ayant un DI (Nations Unies, 2006).

CONCLUSION

A travers cet article, nous avons voulu positionner I'accompagnement au coeur d'une
conception développementale de I'autodétermination qui implique de comprendre
comment elle se développe et de soutenir les apprentissages nécessaires a son
expression tout au cours de la vie en tenant compte des caractéristiques individuelles.
De plus, cette expression de I'autodétermination s'inscrit au sein de différents
systémes imbriqués évolutifs et en interaction, ce qui correspond a une vision
écologique de I'environnement. Les contingences d’un article ne nous permettent
pas de rendre compte de facon exhaustive de la somme de données scientifiques
disponibles sur les différentes dimensions de cette proposition. Néanmoins, nous
avons cherché a attirer I'attention du lecteur sur certains éléments a considérer
pour accompagner efficacement une personne ayant une DI dans |'expression de
son autodétermination.

Sidans I'avenir le concept d’autodétermination conserve son intérét pour I'accompa-
gnement, ce sera certainement parce qu'il aura su passer de la théorie a la pratique.
Ainsi, le cumul des savoirs expérientiels et scientifiques sur les différentes dimensions
de la proposition que nous avons formulée peut constituer un socle structurant
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pour les pratiques d’accompagnement. Faut-il le rappeler, I'autodétermination ne
se prescrit ni ne s'impose. Llaccompagnateur ne peut que chercher a faciliter son
développement et son expression, dans la mesure ou il se retrouve lui aussi dans
un contexte facilitant pour le faire. A cet égard, I'adoption par les chercheurs de
postures de recherche participative, c’est-a-dire impliquant la participation active des
personnes, est certainement une avenue a considérer pour mieux comprendre les
dynamiques de I'accompagnement a I'autodétermination.
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