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Autodétermination et vieillissement
des personnes avec déficience
intellectuelle. Des reperes pour penser
le processus de vieillissement acteur
et Pindividualisation des réponses

Romina Rinaldi, Erika Wauthia, Chloé Croes

arler de vieillissement dans le contexte de la déficience intellec-

tuelle, ¢’est sans doute s’accorder sur le fait que les personnes qui
vieillissent avec une déficience intellectuelle rencontrent des besoins,
traversent des processus, qui sont a la fois similaires et différents de
ceux présents pour la population dite générale.

Similaires, parce que le processus démographique de I’allon-
gement de ’espérance de vie se généralise aux personnes avec
déficience intellectuelle ; a I’exception de I’existence de conditions
génétiques spécifiques (par exemple syndrome de Down) ou de
comorbidités somatiques multiples qui pourraient impacter celle-ci.
Il y a encore quelques dizaines d’années, la fin de ’age adulte et la
vieillesse n’étaient que peu étudiées chez ce public (Bigby, 2002 ;
Reppermund et Trollor, 2016). Aujourd’hui, il s’agit d’un sujet d’at-
tention prioritaire. Plusieurs recherches tentent ainsi d’identifier les
besoins d’accompagnement des personnes et de leur famille (Bigby,
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2008 ; McCausland et al., 2010), notamment dans la planification
de leur futur (Jokinen, 2006), les barriéres au vieillissement dans
la communauté (Bigby, 2008) ou encore le soutien a apporter aux
aidants, particulierement les aidants vieillissants (Clark, 2007).

Avec cette généralisation du processus démographique émergent
donc des enjeux similaires au niveau du « bien vieillir », sur lequel
nous reviendrons par la suite. De fagon préliminaire et synthé-
tique, bien vieillir, que I’on ait une déficience intellectuelle ou non,
implique de gérer au mieux 1’émergence de problématiques soma-
tiques et/ou psychosociales liées a I’avancée en age ; mais également
le maintien d’une qualité de vie et de formes de participation sociale
qui représentent des facteurs protecteurs dans le processus de vieil-
lissement (Gutiérrez et al., 2018 ; Zahodne, 2021).

Toutefois, pour les personnes qui vieillissent sans déficience
intellectuelle (D), ces dimensions de la qualité de vie et de la parti-
cipation sociale se posent souvent pour la premiere fois ou presque,
alors qu’elles ont déja jalonné le parcours de vie de I’adulte avec
déficience intellectuelle. Cela renvoie dés lors a la spécificité d’un
accompagnement des personnes vieillissant avec une déficience
intellectuelle, qui irait au-dela des aspects transversaux (« simi-
laires ») liés aux enjeux d’une augmentation de 1’espérance de
vie et au vieillissement des populations ; notamment en raison de
vulnérabilités accrues chez ce public. Par exemple, en termes de
prévention des problématiques de santé, les adultes avec déficience
intellectuelle sont plus vulnérables aux déterminants sociaux de la
santé (Alonso-Sardon et al., 2019 ; Chapman et al., 2018 ; Emerson,
2011 ; Friedman, 2021 ; Sakellariou et Rotarou, 2017). De plus, dans
le processus de vieillissement, ces problématiques de santé globale
varient a la fois en prévalence, mais aussi dans leur présentation
clinique dans la déficience intellectuelle (Haveman et al., 2011), ce
qui peut retarder ou compromettre 1’identification des probléma-
tiques somatiques et psychoaffectives chez ce public vieillissant avec
une DI (Rinaldi ez al., 2021 ; Rinaldi et Batselé, 2022). Par ailleurs,
au-dela de I’état de santé globale, il peut exister chez ce public des
vulnérabilités préexistantes au vieillissement dans le pouvoir de dire
et d’agir. Enfin, le vieillissement, en tant que transition, peut amener
des ruptures et/ou un effritement du réseau social des personnes. Des
recherches récentes (Bigby, 2008) mettent en évidence que I’age
est un facteur significativement et négativement associé¢ a la taille
du réseau social et a la fréquence des contacts au sein de celui-ci
pour des personnes vieillissantes avec déficience intellectuelle. Or,
il apparait que, méme a 1’age adulte, le réseau social des personnes
avec DI est déja soumis a d’importantes restrictions en comparaison a
des adultes sans DI (Robertson et al., 2001), mais aussi comparé a des
adultes avec d’autres types de handicaps (Lippold et Burns, 2009).
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A ces égards, les personnes qui vieillissent avec une déficience
intellectuelle sont des lors susceptibles de faire I’objet de ce que ’on
peut appeler des formes de double discrimination ou désavantage
corrosif, ¢’est-a-dire qu’un désavantage ou une vulnérabilité dits
primaires (ici les vulnérabilités bio-psychosociales qui peuvent tre
liées a la DI) sont susceptibles d’en entrainer d’autres (De-Shalit et
Wolff, 2007 ; Fitzgerald et Hurst, 2017), qu’elles soient psycho-
sociales ou somatiques.

Il ne s’agit bien entendu pas d’une fatalité, mais d un repére pour
engager une vigilance accrue aux besoins des personnes vieillissant
avec une déficience intellectuelle et une réflexion continue sur les
pratiques d’accompagnement qui permettent de penser la continuité
des parcours, la complexité et I’hétérogénéité des besoins.

REUSSIR SON VIEILLISSEMENT ?

Cette vigilance et cette réflexion de fond sur les pratiques
impliquent sans doute en premier lieu de se questionner sur la notion
du bien vieillir ou du vieillissement réussi (de 1’anglais successful
aging) (Ng et Ho, 2020). La conception d’un vieillissement « réussi »
remonte environ a cmquante ans désormais et de nombreux modeles
se sont succédé pour circonscrire et opérationnaliser ce concept.
L’ensemble de ces modéles s’accordent sur le fait que le vieillisse-
ment réussi est un concept multidimensionnel qui associe le bien-
étre physique, mental, social et spirituel. Certains modeéles récents
(Feng et Straughan, 2017 ; Garcia-Lara et al., 2017) développent des
standards assez élevés pour ces états de bien-étre, définissant comme
composantes d’un vieillissement réussi des critéres comme I’absence
de maladie, I’absence de handicap, des habiletés cognitives préser-
vées, une performance physique adéquate, une participation sociale
active, une bonne santé, etc. Alors que pour d’autres, I’important
est de se fixer des objectifs tout au long de la vie, tout en prenant en
compte les perceptions du vieillissement et les expériences de vie
passées. Ainsi, promouvoir la réussite du vieillissement tiendrait
également dans la création de nouveaux roles et responsabilités pour
les personnes agées (Rowe et Kahn, 2015).

Toutefois, le concept méme de vieillissement réussi pourrait
s’avérer limitant pour penser les politiques et I’accompagnement
relatifs aux personnes qui vieillissent avec une déficience intel-
lectuelle. Il s’agirait alors de changer le paradigme en orientant
I’objectif non pas vers la notion de « réussite » — qui suggere impli-
citement que la présence méme d’un handicap ou d’une maladie
chronique met la personne en échec par défaut et qui accorde une trop
grande importance a 1I’autonomie fonctionnelle et a I’indépendance
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en tant qu’indicateurs — mais vers celle dun vieillissement actif (Ng
et Ho, 2020).

L’Organisation mondiale de la santé (2002) définit le vieillis-
sement actif comme une responsabilité non plus individuelle, mais
sociale, qui est fagonnée par un ensemble de facteurs d’ordre social,
politique et économique. Il s’agit alors d’un processus qui vise a opti-
miser les opportunités pour la santé, la participation et la sécurité afin
d’améliorer la qualité de vie des personnes vieillissantes. En ce sens,
le vieillissement actif est considéré comme un processus se déroulant
tout au long de la vie, comprenant des activités a la fois physiques
et mentales, et qui devrait étre un objectif atteignable pour chaque
individu, y compris les personnes vulnérables. Le focus n’est dés
lors plus la notion de maintien de I’autonomie et de I’indépendance,
mais bien de la qualité de vie.

En considérant le vieillissement dans une perspective socio-éco-
logique et en mettant le curseur des mesures sociales, politiques et
économiques non pas sur I’autonomie, mais bien sur la qualité de
vie, le paradigme du vieillissement actif ouvre un champ de réflexion
pour (re)penser les pratiques d’accompagnement du vieillissement
en sociéte.

Néanmoins, cette notion de vieillissement actif a également
été controversée ; notamment au regard de ’emphase implicite
qu’elle met sur la « rentabilité attendue » au travers du processus du
vieillissement — I’activité n’étant alors considérée que comme une
métaphore de la santé, de I’autonomie et de la longévité (Katz, 2000).

Nous pensons dés lors qu’au-dela du vieillissement actif, les
considérations devraient s’orienter vers une perspective plus indi-
viduelle, qui pourrait prendre comme point de référence le concept
de qualité de vie. C’est en effet sous I’impulsion des théories et
modeles de la qualité de vie que le champ du handicap a pu donner
I’impulsion de pratiques pour penser la relation entre la structure des
services, le role des professionnels, et le respect des droits fondamen-
taux et des besoins des personnes en situation de handicap.

Brown (1999) rappelait ainsi que « la prestation de services
devrait étre recentrée sur la qualité de vie [...] pour répondre aux
principes selon lesquels toute personne présentant une déficience
intellectuelle a le droit de mener une vie de qualité, et que cela
nous place devant trois objectifs de service, a savoir maintenir ou
améliorer (1) les bonnes conditions de vie, (2) le bonheur de chaque
personne, et (3) les moyens dont disposent les personnes pour mener
une vie épanouissante de leur propre choix » (traduction libre).
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Le concept de qualité de vie a ainsi fourni les modéles et concepts
pour penser une vision positive de la santé, centrée sur la santé
globale des personnes (plutét que sur les maladies), leurs ressources
(et pas uniquement leurs faiblesses), avec une perspective préventive
dans laquelle la personne est un partenaire a part enticre. Plutot que
de vieillir actif, il s’agit alors de permettre aux individus de vieillir
acteur-.

VERS UNE INTEGRATION PLUS FLEXIBLE ET UNE MUTUALISATION
DES POLITIQUES D’ACCOMPAGNEMENT

Une telle philosophie d’accompagnement du vieillissement
implique naturellement des défis systémiques qui viennent notam-
ment interroger la communication et les ponts qui peuvent étre créés
entre les secteurs dits « du handicap » et ceux « du vieillissement ».
A ce jour, chaque secteur, chaque systéme posséde sa propre histoire,
sa propre culture, sa propre expertise. La réflexion proposée ici, si
elle se veut la plus générale possible, ne saurait étre complétement
indépendante du contexte de réflexion qui est le notre, notamment
sur un plan législatif et structurel, en Belgique francophone.

De fagon synthétique, nous pouvons schématiser ces ¢léments
comme propos¢ au sein de la figure 1.

Figure 1. Synthése libre des dimensions pertinentes
pour I’identification des secteurs.

Secteur vieillissement Secteur handicap
Dépendance « historique » au secteur | Secteur « différenci¢ » du secteur des
plus large des soins de santé soins de santé
« Culture » biomédicale « Culture » socio-écologique
Paradigme du soin Paradigme de I’accompagnement

Dans le contexte géographique et politique qui nous occupe, le
secteur du vieillissement — entendu comme I’ensemble des politiques
et services destinés aux personnes agées — a longtemps été lié au
secteur des soins de sante auquel il garde, pour une partie des services
et des actes, une dépendance structurelle et économique. A cet
égard, nous le considérons comme fondamentalement influencé
par une « culture » biomédicale centrée sur le diagnostic catégoriel,
les symptomes et les déficits, ayant une visée curative ou réadapta-
tive ; et structuré par un paradigme du soin dans lequel I’individu
est un patient envers lequel des actes techniques ou humains sont
dirigés. En paralléle, le secteur du handicap — entendu comme ’en-
semble des politiques et services destinés aux personnes reconnues
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handicapées — s’est autonomis¢ depuis le milieu des années 1990 de
la tutelle politique et structurelle des soins de santé (INAMI, Institut
national d’assurance maladie-invalidité). Sous I’influence de cette
autonomie, mais aussi sous I’impulsion de mouvements plus larges
pour les droits des personnes en situation de handicap, ce secteur a
pu développer des réponses propres, une vision socio-écologique des
usagers et un paradigme centré sur ’accompagnement, dans lequel le
professionnel est un facilitateur/médiateur et 1’'usager une personne
reconnue dans son individualité et sa citoyenneté, définie en termes
de difficultés mais aussi de ressources et de projet.

Depuis 2019 et de fagon officielle, une partie de 1’organisation
des services d’accompagnement du vieillissement est sous la tutelle
régionale d’un seul et méme organisme en termes d’agrément et
de financement, I’ Agence pour une vie de qualité ou AVIQ, qui est
également responsable depuis 1994 de I’intégration des personnes
handicapées. Toutefois, nous savons a quel point quelques années ne
suffisent pas a créer le lien, voire la perméabilité, dans les secteurs et
les pratiques et a I’heure actuelle, ces secteurs continuent d’exister
de facon relativement indépendante — a I’exception d’initiatives de
liaison locales telles que la cellule mobile de référence handicap et
vieillissement.

Par ailleurs, la perméabilité totale et le transfert pur et simple
des réponses ne sont ni possibles ni souhaitables. Néanmoins, il
est possible de penser la création de liens entre les secteurs et les
pratiques pour faire émerger les réponses dans une forme de conti-
nuité et de mutualisation de bonnes pratiques communes.

L’actualité¢ semble d’ailleurs indiquer que les questions qui se
posent relient déja les deux secteurs de fagon substantielle. Notam-
ment, et a titre d’exemple, dans I’objectif d’améliorer la qualité de
vie dans les maisons de repos et de soins, une série d’expériences
pilotes a ét¢ menée sous I’impulsion de la ministre régionale de
la Santé en 2022. Les deux secteurs sont aussi traversés par les
questions de 1I’émergence, mais surtout du déploiement des projets
individualisés dans I’accompagnement, ou encore des moyens et
pratiques pour répondre a des besoins individuels dans un contexte
de vie collectif.

Dans cette perspective, chaque secteur a a apporter a I’autre et
porte également une forme de responsabilité pour penser la transi-
tion des personnes afin d’éviter les pertes et les ruptures dans les
parcours de vie.
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L’AUTODETERMINATION COMME REPERE

A partir de 13, nous pouvons poser la question comme suit : &
partir des ressources et configurations actuelles, comment penser
des politiques d’accueil et de planification qui respectent les besoins
transversaux tout en tenant compte des dimensions spécifiques ?

Pour penser des réponses adaptées, notamment dans la gestion
des transitions, une proposition pourrait étre de prendre comme
repere le concept d’autodétermination.

Comme nous I’avons souligné, les concepts ont pu avoir un
impact majeur sur la fagon de penser I’accompagnement et les
services dans le champ du handicap. De la méme fagon que, progres-
sivement, depuis les années 1990, le concept de qualité de vie a
permis de développer un vocabulaire commun pour penser la relation
entre la structure des services, le role des professionnels, et le respect
des droits fondamentaux et des besoins des personnes en situation de
handicap (Cummins, 2016), I’autodétermination semble un point de
repére prometteur, a la fois en tant qu’indicateur de bonnes pratiques,
mais aussi comme levier vers des politiques d’accueil de la personne
qui vieillit avec une déficience intellectuelle centrées sur ses besoins.

En effet, le concept d’autodétermination fait partie intégrante
des dimensions de la qualité de vie telles que modélisées spécifi-
quement pour les personnes avec déficience intellectuelle (Jenaro et
al., 2005) ; et des études ont pu montrer les relations significatives
entre autodétermination et qualité de vie dans cette population cible
(Lachapelle et al., 2005).

Ce concept fait référence a I’ensemble des compétences qui
aident la personne a mener a bien des actions qui sont importantes
pour elle dans sa vie — choisir entre différentes options, défendre ses
opinions, avoir des buts personnels, se fixer des objectifs réalistes,
etc. — ainsi qu’aux occasions et opportunités qui lui sont fournies
par son environnement physique et relationnel de développer ces
compétences (Abery et Stancliffe, 2003 ; Wehmeyer, 2003). 11
renvoie également a la volonté personnelle d’exercer un contrdle sur
son propre comportement, a partir de motivations intrinséques, dans
I’objectif de satisfaire des besoins psychologiques fondamentaux
comme |’autonomie, le sentiment de compétence et le sentiment
d’appartenance (Ryan et Deci, 2000).

Dés lors, si, historiquement, 1’autodétermination a été concep-

tualisée dans le contexte du développement de I’adolescence et
du processus d’individuation vers 1’age adulte, il est désormais
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entendu que le fait de devenir une personne autodéterminée débute
des la petite enfance et continue tout au long de la vie, et que cette
perspective, dite lifespan, est particuliérement importante pour tenir
compte du role des familles, des amis, de la communauté et de 1’en-
vironnement dans le soutien et I’augmentation des occasions pour
la personne en situation de handicap de devenir plus autodéterminée
(Heller et al., 2011).

Cette perspective n’est pas sans impliquer un certain nombre de
défis lorsqu’il s’agit de considérer la période du vieillissement. En
effet, comme nous 1I’avons mentionné, nos cultures occidentales
portent encore collectivement des représentations selon lesquelles
le vieillissement réussi correspond principalement au maintien de
’autonomie et de I’indépendance individuelle (plutot qu’au care
collectif et a I’interdépendance des sociétés orientales). A ce titre,
il est d’autant plus aisé de confondre I’autodétermination et I’auto-
nomie, alors méme que ces concepts sont au moins partiellement
différents' et qu’un focus trop important sur I’indépendance et
I’autonomie fonctionnelle pourrait exclure les personnes les plus
vulnérables de I’accompagnement vers I’autodétermination.

L’idée ici n’est pas de faire le développement complet des théo-
ries de I’autodétermination, mais d’essayer de clarifier le concept
en lien avec la question du vieillissement.

A cet égard, Christina Ekelund et son équipe (2014) proposent
une analyse de concept spécifique a la question du vieillissement
(pour des personnes sans DI). L’essentiel d’une analyse de concept
consiste a déterminer et a définir les attributs d’un concept parti-
culier et I’on suppose que le groupe d’attributs les plus fréquemment
associés au concept donne 1’apergu le plus large de sa signification
pratique a partir d’une revue de la littérature disponible.

Cette analyse met en évidence quatre grands attributs pour I’au-
todétermination dans le champ du vieillissement. Ces attributs sont
les suivants :

1. Dans certaines théories, dont la théorie fonctionnelle de 1’autodétermination de
Wehmeyer (2003), I'une des compétences fonctionnelles vers 1I’autodétermination est
I’autonomie. Toutefois, cette autonomie ne représente qu’une partie du modele, d’une
part, et, d’autre part, cette autonomie renvoie a la capacité de décider et d’agir, laquelle
n’exclut pas la relation d’aide, mais bien la contrainte d’autrui. D’autres modéles,
dont celui de Ryan et Deci (2000), font en revanche une distinction plus claire entre
autonomie et autodétermination, arguant que 1’autodétermination est avant tout le reflet
des valeurs, des choix et des intéréts de la personne et qu’en ce sens, 1’indépendance et
la productivité d’une personne peuvent étre des indicateurs d’autonomie, mais qu’ils ne
renseignent pas sur I’expérience subjective dans le déploiement de I’autodétermination
de la personne (Emond-Pelletier et Joussemet, 2014 ; Moller et al., 2006).
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— Pautodétermination dans le quotidien : cet attribut renvoie
aux opportunités pour une personne de prendre des décisions pour
I’organisation des activités de la vie quotidienne (par exemple en
termes d’horaires, de fréquence, de modalités...). Les activités
de la vie quotidienne telles que les actes d’hygiéne ou les repas
sont en effet fréquemment porteuses de sens pour tout un chacun.
L’autodétermination est alors un processus qui permet de respecter
I’engagement (authentique) dans ces activités et le contrdle qui
y est exercé (respect des préférences, des valeurs... ou encore la
possibilité de les réaliser, méme partiellement). Ce sont souvent
ces actes du quotidien qui ont le meilleur potentiel pour une réelle
individualisation des pratiques ;

— I’autodétermination et les professionnels : cet attribut
concerne a la fois les connaissances que les professionnels sont
amenés a avoir sur les droits des personnes qu’ils accompagnent,
mais aussi les attitudes qu’ils vont déployer pour favoriser /’em-
powerment des « usagers ». Cela renvoie a la question des politiques
de service et a la facon dont celles-ci sont pensées, aux indicateurs
choisis pour évaluer la qualité des pratiques et de 1’organisation des
services ;

— I’autodétermination et la santé : il est question dans ce cas
des possibilités des personnes agées a faire des choix et décider pour
elles-mémes dans les activités quotidiennes dans le but de promou-
voir leur santé. Il s’agit alors pour les professionnels de repérer les
comportements qui favorisent déja la santé globale, mais aussi de
permettre aux personnes agées d’étre informées sur leur santé, tant
dans une perspective de prévention que lorsqu’un probléme survient,
afin de prendre les décisions les plus éclairées ;

—I’autodétermination versus la contradiction des droits : cet
attribut décrit le droit des personnes agées a avoir du controle sur des
situations dans lesquelles elles seraient restreintes ou dépendantes
d’autres personnes ou soumises a des contraintes de sécurité. Le
plus souvent, le raisonnement est que la contrainte matérielle, 1égale,
administrative... (administration de la personne, restrictions de
mobilité, traitement pharmacologique...) « annule » toute possibi-
lit¢ de choix et de controle par défaut. Il s’agit d’un raisonnement
erroné ; particuliérement au regard de I’existence de droits humains
fondamentaux et inaliénables.

En guise de synthése et comme recommandé par les principes
méthodologiques des analyses de concept, les auteurs proposent de
décliner les attributs du concept pour illustrer quatre types de « cas
pratiques » : un cas type (qui posseéde tous les attributs du concept),
un cas borderline (qui ne possede pas tous les attributs du concept),
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un cas connexe (qui différencie plus clairement 1’autonomie et
I’autodétermination) et un cas contraire (illustrant par la négative
les attributs du concept). Pour ce faire, Eklund ez a/. (2014) utilisent
I’exemple de la gestion de I’hygieéne personnelle, « lieu » d’auto-
détermination s’il en est pour les personnes agées et/ou en situation
de handicap. Les cas évoqués parlent de personnes vivant seules a
leur domicile et éprouvant des difficultés pour ce type de taches.
De fagon synthétique, dans le cas type, la personne peut décider du
moment (jours) ou le professionnel du service de soins a domicile
I’aide a prendre sa douche, mais aussi de la fagon de le faire ; ces
personnes se connaissent et se respectent, et le professionnel laisse
la personne effectuer la partie de I’action qu’elle peut encore faire
seule. Dans le cas borderline, 1a personne dépend a la fois du service
d’aide a domicile et d’un service de soins pour panser les plaies. Elle
obtient dés lors 1’aide nécessaire pour prendre sa douche, accepte
le moment choisi, mais celui-ci n’est pas conforme a ce qu’elle
aurait souhaité, plutot a une organisation de deux types de service.
Dans le cas contraire, la personne est en fauteuil roulant, elle peut
encore effectuer certaines activités de la vie quotidienne, mais tout
prend plus de temps. Les professionnels de 1’aide a domicile lui font
prendre une douche deux fois par semaine, mais ne lui permettent
pas de décider du moment ou de la fagon dont elle souhaite participer
a cette tache.

Bien qu’intéressante, cette analyse de concept reste tres attachée
a la notion de possession des facultés cognitives, mettant régu-
lierement en lien la « capacité cognitive » et celle de « connaitre
et décider pour soi-méme ». Puisque cette étude est le reflet et la
synthése de la littérature alors disponible dans le champ du vieillis-
sement, il semble primordial d’engager a nouveau a considérer que
I’autodétermination est un cadre de pratique possible, quel que soit
le degré de difficultés d’une personne, y compris si celles-ci sont
cognitives.

Pour ce faire, il est utile de pouvoir s’appuyer sur des référen-
tiels complémentaires, pensés pour les personnes ayant des besoins
complexes et multiples. Une approche probante est celle du soutien
actif centré sur la personne (person-centred active support) (voir
pour exemple : Beadle-Brown et al., 2021), qui a pour objectif de
fournir une vie de qualité pour les personnes souffrant de troubles
neurodéveloppementaux graves a séveres en les aidant a s’engager
directement dans les activités de la vie quotidienne, au sein de leur
lieu de vie ou de la communauté. Cette approche, développée en lien
direct avec les mesures de désinstitutionnalisation ayant eu cours en
Grande-Bretagne, reconnait que le fait de fournir un logement dans
la communauté est loin d’étre suftisant et que sans la formation des
professionnels de I’accompagnement, les risques de pérennisation
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du modgle institutionnel sont importants. Il s’agit d’une approche
universelle — applicable a tous les dispositifs de soutien et d’accom-
pagnement — qui reflete la responsabilité de tous les professionnels
dans I’organisation et la planification (par exemple, de I’éducateur
qui accompagne dans le quotidien a travers des activités porteuses
de sens a la direction/coordination qui voit cet engagement de la
personne comme un objectif et un indicateur de la qualité de I’ac-
compagnement). Cette approche est enfin centrée sur / ‘engagement
dans des activités porteuses de sens, qui vont varier en fonction de
la personne et des compétences et ressources des professionnels qui
I’accompagnent. Par engagement, on entend le fait de favoriser la
participation active (méme partielle) & une activité ou une interaction
(par rapport a la passivité, par exemple la personne n’est peut-&tre
pas capable de choisir le programme de la machine a laver, mais
peut trier le linge). L engagement est une notion flexible qui va de
« faire I’activité ou partie de I’activité seul » a « faire I’activité ou une
partie de I’activité ensemble », en passant par « prendre le lead dans
la tache » ou « s’y joindre comme participant actif ». Les activités
devraient quant a elles étre variées et ancrées dans le quotidien : ce
sont les loisirs, 1’éducation, le travail, le bénévolat, les tiches domes-
tiques... mais aussi les interactions et relations sociales avec les
pairs, les voisins, les membres de la communauté, de la famille, les
professionnels, etc. Enfin, et c’est sans doute I’aspect le plus souvent
«mis de coté » dans I’accompagnement, ces activités devraient étre
porteuses de sens, ¢’est-a-dire orientées vers un but et permettant
d’accroitre I’autonomie de la personne dans son environnement et/
ou de créer/maintenir des relations sociales. Une activité porteuse
de sens est idéalement une activité réelle (réalisée de fagon authen-
tique, dans un contexte réel), appropriée a l’dge et qui respecte les
intéréts, valeurs et choix de la personne (méme si elle ne peut les
exprimer verbalement?).

ENJEUX ET PERSPECTIVES

En conclusion, sous réserve d’amorcer une approche réflexive
qui permette des liens réels entre les secteurs du handicap et du
vieillissement, 1’autodétermination pourrait étre un point de repere
prometteur pour penser un accompagnement éthique et centré sur les
besoins pour les personnes qui vieillissent avec un handicap (Heller
et al., 2011), mais sans doute également pour initier des pratiques

2. A cet égard, on ne saurait assez souligner I’importance de I’observation compor-
tementale et de la connaissance de la personne dans son présent, mais aussi dans son
histoire et dans ce que ses proches et les autres professionnels peuvent repérer afin
d’¢laborer et expérimenter des « modes de communication » qui ne dépendent pas de
la parole. A cette fin, les essais et les opportunités données a la personne sont autant
d’occasions de pratiquer ces échanges.
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probantes pour chaque personne agée, dans une perspective plus
universelle.

En effet, I’autodétermination se joue avant toute chose dans
le quotidien de la personne, et dans des pratiques d’accompagne-
ment qui tiennent compte de son individualité — de ses intéréts, son
histoire, ses préférences —, qu’elle ait vécu ou non avec une défi-
cience intellectuelle, qu’elle soit en pleine possession de ses facultés
physiques et cognitives ou non, qu’elle soit « indépendante » ou non.

Celaimplique de pouvoir ancrer cette autodétermination dans des
actes, des gestes, des relations tangibles. En ce sens, chaque moment
a du potentiel. Un accompagnement centré sur la personne et sur
son projet, par exemple, est moins une formalité administrative a
laquelle un professionnel ou un groupe de professionnels s’astreint
annuellement, mais plutét une connaissance active de la personne,
la recherche des opportunités de développement, d’engagement,
d’épanouissement tout au long de la vie, la recherche des modes de
communication, I’observation, le respect et le maintien des capacitgs,
les principes de participation dans ses choix et son quotidien, méme
si cette participation doit étre partielle.

L’autodétermination se déploie également dans I’attention portée
aux choix que la personne peut faire, au fait de la rendre actrice de
son parcours de vie, particuliérement aux moments de transition et
de mutation que peut impliquer ’avancée en age : se questionner,
par exemple, sur la fagcon de penser le passage d’un lieu de vie a
I’autre, élaborer des plans individualisés qui permettent d’éviter
la perte de relations significatives ou 1’isolement, parler de la vie
et de la mort, repérer les préférences de la personne pour planifier
un environnement de vie et de fin de vie dans la dignité, donner a
la personne 1’occasion de posséder et comprendre les informations
sur sa sante et celle des personnes qui comptent pour elle afin de se
projeter dans I’avenir, vivre les rites funéraires, etc.

Parce qu’elle remet au centre les droits fondamentaux de chaque
personne indépendamment des contraintes et restrictions (cogni-
tives, physiques, légales, environnementales...) et qu’elle porte
I’attention sur I’engagement dans les choix et les activités porteurs
de sens, I’autodétermination donne un cadre pour penser I’indivi-
dualisation des réponses pour 1’accompagnement au vieillir acteur
de tout individu, mais aussi la vigilance nécessaire aux barrieres
systémiques et ruptures dans le vieillissement des personnes en
situation de handicap.
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