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Autodétermination et pouvoir d’agir

dans le monde du handicap

 

Quel avenir en France et en Europe ?

 

Réduire sa dépendance à l’égard des autres, contrôler le cours de sa vie,

prendre ses propres décisions plutôt que subir celles d’autrui (la collectivité, les proches, les professionnels, les institutions…) sont les défis

sociaux, culturels et psychologiques d’aujourd’hui, auxquels se confrontent

les personnes déficientes intellectuelles, polyhandicapées, handicapées

psychiques ou autistes.

 

Pendant plusieurs décennies, le positionnement des usagers a radicalement évolué, passant progressivement de la « prise en charge »

institutionnelle à l’information et à la consultation, au contrat, à la

consommation exigeante, pour aborder aujourd’hui un nouveau stade,

celui de la co-construction, de l’autodétermination et du développement

du pouvoir d’agir (DPA) dans le sillage de la volonté politique d’inclusion.

 

Après avoir interrogé et clarifié les différentes terminologies liées à

l’émancipation et à la participation, le psychologue Gérard Zribi et

les différents chercheurs et praticiens européens réunis dans cet

ouvrage présentent les avancées possibles, réfléchies et expérimentées

en France et en Europe, attentives à l’individualité des sujets eux-mêmes.

 

Gérard Zribi, docteur en psychologie, a été directeur général de

l’Association des familles et amis pour l’accueil, les soutiens, l’éducation

et la recherche en faveur des personnes handicapées mentales (AFASER)

et a fondé l’Association nationale des directeurs et cadres des établissements et services d’aide par le travail (ANDICAT). Président de

l’organisme de formation continue ARFI-Formation, il est vice-président

d’ARFI-Europe. Il a exercé des fonctions de conseiller ministériel et

publié de nombreux articles et ouvrages sur les handicaps.

 

Avec les contributions de :

Roger Banks, Federica Berardo, Janeta Camps, Francesca Cavallini,

Raymond Ceccotto,Willem De Muer, Leen De Neve,

Matilde Fabiani, Marina Gonzalez, Sylvie Hirtz, Silvia Iacomini,

Christelle Mescolini, Marta Millian, Filip Morisse,Tessy Oth,

Umma Sandt, Paula Sterkenburg, Nele Van Hecke,

GeertVan Hove, Luca Vascelli
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Introduction

 

La dépendance pose un défi majeur : avoir une vie à soi et ne pas

en être dépossédé par des mécanismes de domination, dont on sait

qu’ils se mettent nécessairement en place, si l’on n’y prend pas garde,

dans les relations d’aide. Cet ouvrage se donne pour objet d’aborder

sous différents angles les problématiques liées à l’autonomie et au

pouvoir de décision en situation de dépendance.

 

Des terminologies proches sont censées marquer une nouvelle

étape dans l’image, l’assertivité et la citoyenneté des personnes handicapées. Elles se substituent à la notion de « prise en charge » avec sa

connotation de passivité et de dissymétrie par rapport aux « aidants »

(familles, professionnels…) : on parle ainsi d’« accompagnement »,

d’« empowerment », de « consentement », d’« autonomie », d’« autodétermination », du « pouvoir d’agir », de « co-construction »…

 

Quelles en sont les définitions et les contenus ? Traduisent-elles

une intention morale, un vrai progrès humain, de nouvelles relations

des personnes handicapées avec leurs familles et les professionnels,

un regard inédit sur les handicaps, une bifurcation des politiques

sociales, un retrait de la solidarité collective ou encore le recours à

une novlangue lisse et peu explicite ? Peut-on en parler et les appliquer de manière universelle, sans tenir compte des caractéristiques

spécifiques des différents types de handicaps et des expériences de

vie ? Quels bénéfices les usagers en tirent-ils en termes de qualité de

vie et de statut social ?

 

Nous examinerons des analyses et des méthodes pour un accompagnement émancipateur dans différents domaines personnels ou

sociaux : l’emploi, l’éducation, la participation sociale, l’intimité et la

sexualité… Nous verrons comment les approches, les pratiques professionnelles comme les politiques sociales qui traduisent les niveaux

d’implication collective vis-à-vis du handicap, vont interférer sur les

trajectoires et les choix personnels et, en définitive, permettre – ou

pas – de s’affirmer, de décider ou encore de co-construire une existence propre.

 

Avec l’appui de plusieurs études de cas internationales, nous soutenons que l’autodétermination et le pouvoir d’agir, fondés sur des

postulats dogmatiques et sans nuances, peuvent se retourner contre

leurs supposés bénéficiaires. À l’inverse, ces exemples montreront

qu’il existe de larges possibilités en termes de formation, d’apprentissages, d’écoute, d’interactions, de solutions et de choix pour favoriser les constructions personnelles et l’acquisition d’une autonomie

optimale.

 

Pour cela, plusieurs facteurs exerceront un rôle essentiel : l’évolution des attitudes collectives ; des droits reconnus et l’existence

d’espaces collectifs de délibération ; les dispositions psychologiques et

les capacités individuelles ; la qualité globale de l’accompagnement ;

la formation à la participation et à la co-décision ; les possibilités de

choix entre plusieurs options.

 

Il sera donc aussi question de mettre en relation les principes

d’autonomie et d’affirmation de soi avec les vulnérabilités personnelles et sociales des publics suivis par les établissements sociaux

et médico-sociaux, et de mettre en valeur les progressions possibles

dans ce domaine.

 

Raymond Ceccotto établit un état des lieux des politiques européennes du handicap. Roger Banks revient sur l’application du principe « Rien sur nous sans nous » dans les services publics britanniques.

Umma Sandt partage l’expérience de l’association luxembourgeoise

de parents d’enfants vivant avec un handicap intellectuel APEMH

sur ses pratiques d’autoreprésentation ; Nele Van Hecke et Geert

Van Hove proposent un retour sur la situation flamande à partir de

l’établissement Schoonderhage. Leen De Neve, Willem De Muer et

Filip Morisse réfléchissent à la notion d’autodétermination à partir

de leur expérience pratique. Silvia Iacomini, Matilde Fabiani, Luca

Vascelli, Federica Berardo et Francesca Cavallini présentent deux

projets d’innovation sociale expérimentés dans le cadre de leur coopérative sociale italienne, Tice. Janeta Camps, Marina Gonzalez et

Marta Millian exposent leur démarche de démocratisation au sein de

la structure catalane Ampans. Christelle Mescolini, Tessy Oth et Sylvie

Hirtz reviennent sur l’histoire du Centre ressources pour une vie autodéterminée au Luxembourg. Enfin, Paula S. Sterkenburg réfléchit

aux enjeux épistémologiques et pratiques de la recherche coopérative

impliquant des personnes en situation de handicap.

 

Tout au long de l’ouvrage, seront introduits des interrogations, des

débats, des discussions et des modulations, en tenant à distance les

affirmations excessives, notamment en ce qui concerne les publics

et les réponses possibles ; car comme le dit Bernard Lahire, « seule la

connaissance du réel peut nous donner des marges de manœuvre »

(Weill, 2023).


Chapitre 1 Des concepts émancipateurs ?


 

Émergeant dans des champs différents, mais avec comme point

commun la recherche d’un nouveau positionnement des personnes

discriminées (les Noirs, les femmes, les malades mentaux, les

pauvres…), des terminologies apparues entre les années 1970 et 1990

s’affirment fortement depuis quelques années, en Amérique du Nord

et en Europe.

 

On verra les définitions présentes dans différents travaux, leurs

points communs, leurs complémentarités, leurs intersections, leurs

articulations et les questionnements qu’elles engendrent.

L’accompagnement

Le concept d’accompagnement s’est construit en prenant racine

non pas sur des directives publiques mais sur les pratiques de terrain ; celles-ci ont été influencées, plus ou moins explicitement, par

l’évolution des mentalités, les luttes féministes, le mouvement de

l’independent life et le self-help aux États-Unis, la désinstitutionalisation psychiatrique, et plus globalement par le passage d’une

culture de la dépendance à une culture de la participation et de la

responsabilisation.

 

Le concept et la pratique de l’accompagnement seront des supports

dans les années 1980 de l’évolution du dispositif médico-social, qu’il

s’agisse de ses réponses (structures et services intégrés, diminution

du nombre d’institutions classiques) ou de l’accroissement des droits

des usagers, avec comme objectif davantage d’autonomisation et

d’inclusion. L’accompagnement concerne un large champ d’intervention : soutien familial, soutien psycho-social, aide aux démarches

administratives, soutien à la parentalité, accompagnement vers l’emploi et dans l’habitat, restauration du lien social…

 

Il promeut le pouvoir d’agir « d’individu[s] accompagné[s] qui ne

serai[ent] ni contraint[s], ni abandonné[s] » (Jacquey-Vazquez, 2018).

Il réclamera des décloisonnements et des partenariats.

 

L’accompagnement est une forme de relation entre professionnels et usagers fondée sur le dialogue, la participation, l’information mutuelle et la co-construction des solutions, qu’elle se pratique

dans une institution, à domicile ou au sein d’un service ; c’est aussi

– et pour certains, exclusivement – la mise en place de services ad

hoc spécifiquement consacrés au soutien de personnes ayant une vie

« hors institution ». Ce mouvement prend en compte la multiplicité

des besoins, la nécessaire mise en œuvre de solutions diversifiées et

un accroissement sensible des droits des usagers et notamment celui

de choisir leur mode de vie en fonction de leurs capacités et de leurs

souhaits.

 

Le concept et les pratiques d’accompagnement supposent des

configurations de réponses souples, mobiles et ancrées territorialement. Ils impliquent également le droit à un choix de vie et la co-construction avec les usagers, de l’organisation de leur existence.

 

L’accompagnement sera le co-pilotage du projet d’une personne

dont on respecte les besoins, les aspirations, les attentes personnelles,

ainsi que le pouvoir de décider ou de participer aux décisions qui la

concernent. Il postule que les personnes suivies sont singulières et ont

besoin de solutions différenciées. Il implique aussi de la sollicitude

et de l’éthique dans la mesure où il prend en compte les désirs et les

capacités d’autonomie, même faibles.

 

Cela nécessite que la personnalisation des réponses soit bien

accompagnée de l’apprentissage des exigences collectives qui sont

indispensables à la construction d’un individu en difficulté.

 

L’accompagnement implique empathie et respect de la personne.

Il s’agit de l’aider et non de se substituer à elle, afin de préserver ses

acquis. On constate en effet qu’une institution ou un service, du fait

d’une organisation peut-être trop répétitive, nie les capacités individuelles, et accélère de ce fait la dépendance. Les accompagnateurs ne

doivent pas être intrusifs : la mise en confiance, le climat relationnel,

la prise en compte des habitudes (physiques par exemple, ou dans le

déroulé de la toilette) sont nécessaires. Mais cela ne signifie pas que

l’intervenant soit passif : il stimule – en effet, la personne vulnérable

peut être tentée de se faire prendre totalement en charge – et fait en

sorte qu’elle participe de manière active tant dans les actes de la vie

quotidienne que dans la vie courante.

 

L’accompagnement est une interrelation entre deux ou plusieurs

parties. Le pouvoir de la personne vulnérable ne consiste pas à ce

qu’elle soit écoutée religieusement ; l’accompagnateur et son service ont à observer ses besoins, ses capacités, et définir les soutiens

à lui apporter pour définir avec elle des orientations à prendre et

les actions à mettre en place : c’est l’objet du projet personnalisé.

On parlera plus spécifiquement de l’accompagnement lorsque la

personne vulnérable est participative autant dans le diagnostic que

dans la décision.

 

Il est donc le fruit d’une élaboration collective ; il devra se baser

sur des savoirs généraux indispensables et sur des initiatives du

quotidien, multiples et adaptées aux singularités. C’est l’interaction

mouvante et plurielle du général et du particulier qui permettra les

réponses et les interventions les plus ajustées d’un établissement ou

d’un service – cette équation équilibrée doit se retrouver dans le projet

personnalisé.

 

La formation des accompagnateurs est essentielle car ils ne

peuvent pas intervenir valablement sans connaître et comprendre

les problématiques générales de la dépendance, de la déficience ou

encore de la maladie mentale et leurs impacts spécifiques sur chaque

individu.

 

L’éthique des accompagnateurs se conçoit alors comme « un équilibre entre les savoirs et leurs propres questionnements, entre la maîtrise des connaissances techniques, protocoles, procédures, conduite

à tenir, etc., et l’attention portée à l’autre et à ses envies, angoisses,

attentes, capacités, potentialités, à ce qui le rend profondément et

indéfectiblement humain » (Droit, Langlet, 2023).


L’empowerment

Apparue à la fin des années 1970 aux États-Unis et au début

des années 2000 en Europe, cette notion est étroitement associée

à l’accroissement des droits des usagers et à la reconnaissance de

leurs compétences et de leur assertivité. Elle affirme le pouvoir des

personnes dites « empêchées » de comprendre, de décider, de faire des

choix et d’agir.

 

Elle s’écarte des modèles paternalistes ou autoritaires. Pensée

initialement par des mouvements progressistes (notamment féministes), l’empowerment n’en est pas moins une notion ambiguë dans

la mesure où l’on peut facilement retourner à l’individu la responsabilité exclusive de lui-même.

 

L’empowerment est à la fois une démarche pédagogique (faire

progresser, consulter, apprendre à comprendre…) et politique (c’est-à-dire rééquilibrer les pouvoirs ou encore structurer autrement et

de manière plus participative le positionnement de personnes ou de

groupes habituellement peu écoutés).

 

Il est lié « aux pratiques caractérisées par la recherche d’un processus d’autonomisation des usagers et une transformation des relations

entre ces derniers et les professionnels » (Bacqué, Biewener, 2015). Il

s’agit donc d’une redéfinition des pratiques professionnelles, d’un

rééquilibrage de la décision entre les usagers et les professionnels (au

détriment de décisions à sens unique) et de l’accroissement de l’indépendance et du pouvoir d’agir de publics destinataires de l’action

sociale, en l’occurrence.

 

Il n’y aura pas lieu de dispenser uniformément des aides à des

personnes ou des groupes considérés comme incapables mais de promouvoir de la subjectivité, des choix, des droits et de l’autonomie à

chaque occasion. C’est dans cette logique que vont s’inscrire à la fois

les modalités d’intervention et les éventuelles structures supports qui

seront mises en place.

 

L’empowerment est lié au pouvoir de décision et d’inclusion grâce à

la (re)prise de confiance en soi, à l’acquisition de capacités d’autonomie

et à la recherche d’une entraide mutuelle ; ce qui élèvera la capacité

d’agir. Mais celle-ci ne sera possible que si les personnes handicapées

ou vulnérables ont un pouvoir d’agir (et pas seulement les compétences), rééquilibrant ainsi les relations entre les usagers et leur entourage privé ou professionnel, ou encore vis-à-vis des pouvoirs publics.

 

Il est également lié au processus de « rétablissement », dont nous

traiterons plus loin, qui est pratiqué dans le domaine de la santé

mentale (par exemple dans les groupes d’entraide mutuelle, GEM). Il

vise à atteindre une meilleure inclusion sociale et professionnelle et

d’être acteur ou co-acteur de sa propre vie.

 

Rappelons que l’empowerment est une notion polysémique, développée à propos des violences faites aux femmes puis plus largement,

dans des champs très divers : éducation, travail social, administrations, entreprises…

 

C’est donc donner ou prendre du pouvoir (notion centrale). Il a

logiquement concerné aux États-Unis les « minorités » ou les populations subordonnées ou infériorisées qui subissaient des relations

déséquilibrées en leur défaveur. Cela a été le cas pour les mouvements

féministes (qui ont commencé à agir pour défendre les femmes battues

dans les années 1970) ou les mouvements d’émancipation animés par

les mouvements noirs.

 

L’empowerment vise à remettre en question des relations inégalitaires, imposées du « haut » par la hiérarchie et de transformer, dans

le domaine de l’action sociale, les relations entre les usagers et les

professionnels. Il est associé à la revalorisation de l’image et de la

représentation des groupes discriminés grâce à un rôle d’acteurs et

de parties prenantes. C’est, en fait, une lutte contre la stigmatisation

et la promotion de l’autonomie.

 

Mais le risque de dérive est d’insister excessivement sur la responsabilité individuelle des individus et, du coup, mettre en difficulté

ceux qui veulent l’exercer sans en avoir les capacités. Dans la mesure

où les populations stigmatisées ont intégré l’image négative qui leur

est prêtée, il faut mettre en place les moyens et les apprentissages

d’une revalorisation de l’estime de soi et l’expérience d’être consulté,

de participer et de décider.

 

Dans l’action sociale, les professionnels devront renoncer à une

position hiérarchique et à sens unique et apprendre à avoir des

relations égalitaires et interactives ; ils intégreront une démarche

d’accompagnement qui prend en compte les ressources et les dynamiques propres de la personne et de son environnement humain afin

qu’elle exerce l’autonomie dont elle est capable. L’empowerment

transforme donc les pratiques professionnelles traditionnelles dans

l’action sociale et médico-sociale, au profit de la mise en place d’instances collectives, d’une auto-organisation et de soutiens entre pairs.

 

Le débat se situera entre l’encouragement à l’autonomie et à une

émancipation « accompagnée » d’une part et une injonction de faire

tout seul d’autre part ; c’est le débat entre l’homme solitaire sommé

d’être autonome et autosuffisant et la personne pour laquelle seront

construits des liens sociaux et solidaires adéquats, y compris au

moyen d’institutions ou de services d’appui.

 

Pour résumer, il consiste en « un processus permettant à un individu ou à un groupe de développer ses capacités, à faire des choix

intentionnels, et à transformer ces choix en actions et résultats »

(Bacqué, Biewener, 2015, p. 92).

 

Bien entendu, ce processus est largement influencé par le contexte

(familial, institutionnel…) dans lequel il a lieu (hyperprotection, organisation rigide…). L’empowerment est-il antinomique avec un niveau

important de dépendance ? Non, selon nous, si l’on n’applique pas un

schéma unique et uniforme de pratiques, et que nous tenons compte

des profils, de leurs caractéristiques, de leur histoire…

 

Il peut s’opposer aux pratiques institutionnelles et professionnelles

considérées comme privatives d’émancipation et d’autonomie. Mais

il peut être perçu tout à fait à l’inverse : l’institution est dispensatrice

de droits et est en mesure, si elle le souhaite, d’élaborer des projets

d’autonomisation maximale. L’acquisition et le développement des

compétences et l’inclusion sociale seront possibles grâce à un projet

d’établissement adapté, à une manière de « manager » et à des compétences acquises par les professionnels en matière d’accompagnement.

 

On retrouve les mêmes questions sur les impacts de l’ensemble

des concepts considérés comme émancipateurs. Est-ce que l’institution doit être supprimée ou réduite à sa plus simple expression pour

qu’un usager accède à son autonomie d’agir et de penser ? Est-ce

que l’empowerment doit se limiter à la participation et à la consultation des usagers d’une structure médico-sociale ? Il s’agit alors de

démocratie et de bienveillance qui permettront plus de motivation,

davantage d’estime de soi, d’acquis cognitifs…

 

Une autre approche a comme objectif de « rendre » totalement et

progressivement (avec des organisations intermédiaires) le pouvoir

aux usagers, ce qui implique une transformation profonde de l’élaboration et de la gestion des réponses, les professionnels exerçant un

rôle d’accompagnement dans le processus émancipateur.

 

Nous avons ce débat dans les démarches inclusives des travailleurs handicapés en établissement et service d’accompagnement par

le travail (ESAT), où l’on retrouve les mêmes questionnements. Les

ESAT sont-ils des structures de transition inscrites dans le processus d’inclusion en milieu ordinaire, comme le voudrait leur plan de

transformation ? Parle-t-on d’inclusion uniquement lorsqu’il s’agit

de statut dit ordinaire ? Peut-on plutôt parler d’inclusion lorsqu’il y

a accès aux droits fondamentaux (à l’éducation, au travail…) au sein

de structures et d’espaces divers, adaptés aux problématiques des usagers ? La notion d’inclusion doit-elle tenir compte des caractéristiques

et du niveau de handicap ou se réduit-elle à un seul schéma dans son

intention et sa finalité (avoir un emploi normal, fréquenter l’école

ordinaire…) ? Dans le premier cas, il s’agira de créer une constellation

de réponses souples et évolutives ; dans le second cas, le risque est

grand d’écarter, à moyen terme, ceux qui n’auront pas les capacités

d’accéder à un statut ordinaire. Comment va se situer l’empowerment

des usagers d’un ESAT dans les différentes options : meilleur dialogue

entre eux et la structure (formation, choix d’un nouveau poste, mise

en place d’une formation…) ou transformation de la structure en service de formation et de suivi ; quel rôle pour les professionnels ? Quel

positionnement des pouvoirs publics ?

 

La notion et la pratique du pouvoir ne sont pas indépendantes d’un

ensemble d’interactions. On peut parfaitement imaginer (et cela s’est

déjà vu) l’action d’un groupe de personnes défavorisées regroupées en

collectifs revendicatifs et même de gestion ou de cogestion de solutions ;

mais, dans un dispositif complexe comme celui du handicap (les mécanismes d’orientation, les autorisations et les projets d’établissements,

les financements…) prenant en compte la forte diversité des difficultés

et des handicaps (les publics des maisons d’accueil spécialisées [MAS],

d’ESAT, des foyers d’accueil médicalisés [FAM]), on voit mal l’exercice direct du pouvoir dans une structure ou un service par les usagers

eux-mêmes ou leurs représentants (parents, fratrie, self advocacy…).

 

On le constate : il faut continuer d’intégrer dans la politique sociale

les différenciations des besoins et les caractéristiques des publics,

car les besoins ne sont pas les mêmes pour un autiste classique, un

polyhandicapé ou un handicapé psychique. Dans le cas contraire,

nous risquerions d’écarter de l’exercice des droits fondamentaux ceux

qui sont les plus vulnérables ou dépendants en leur proposant des

objectifs inatteignables.

 

Si l’on prend en compte ce constat, il nous faut réfléchir à l’amélioration réaliste du positionnement et de l’expression des sujets à

toutes les étapes de la mise en place de leur accompagnement : orientation, projet de vie, changements possibles, pluralité des choix…

Cela suppose des partenariats territoriaux et une certaine fluidité des

structures sans toutefois les déconstruire régulièrement, ce qui les

rendrait très rapidement illisibles et inopérantes.

L’autodétermination

L’autodétermination implique le respect des droits, l’inclusion

sociale, la qualité relationnelle, le bien-être psychologique, physique

et matériel.

 

Elle nécessite le développement des apprentissages sociaux et

relationnels, et la capacité d’adaptation et de décision. Elle implique

également un changement d’attitude des professionnels et des familles

vis-à-vis des personnes vulnérables : ne pas penser et faire à leur

place, mais au contraire favoriser le plus possible, et de manière adaptée, la compréhension des situations et l’expression de leurs choix.

« Le développement des capacités d’autodétermination dépend de

trois facteurs : les capacités individuelles qui sont liées au développement et aux apprentissages de la personne, les occasions offertes par

l’environnement et le soutien offert aux personnes » (Haute Autorité

de santé, 2022).


Ce soutien est humain, psychologique, physique, environnemental,

cognitif. Il peut être permanent ou ponctuel selon les besoins.

 

L’autodétermination présente en définitive plusieurs facettes :


– familiale, tant à l’enfance qu’à l’âge adulte : laisser décider et

faire ce que le sujet sait ou peut apprendre dans les différents

domaines de la vie quotidienne ;


– relationnelle, entre les usagers et les professionnels à l’école ou

en institution : rechercher la mise en œuvre de l’accompagnement plutôt que les prises en charge plus unilatérales ;


– sociale : discrimination ou incitation à l’inclusion, grandes institutions traditionnelles ou petites entités intégrées dans leur

environnement…




 

Le principe d’autodétermination est articulé à l’ensemble des droits

des usagers : projet personnalisé, conseil de la vie sociale (CVS), règlement de fonctionnement, Charte des droits et des libertés de la personne accueillie en établissement…

 

Ses limites vont se trouver dans celles des usagers (leurs capacités), ainsi qu’au regard de la responsabilité (éthique, juridique) des

institutions et des professionnels auxquels ils sont liés d’une manière

ou d’une autre.

 

L’autodétermination est donc un principe et une démarche

d’accompagnement qui vise dans l’idéal la prise de décision par

les personnes handicapées elles-mêmes. Mais le pouvoir de décider

nécessite des apprentissages dès l’enfance, ainsi qu’un soutien adapté

(c’est la logique des lois de 20021 et de 20052) dans les différents

domaines de la vie : droits sociaux, droits privés (parentalité, maternité, sexualité…).

 

L’autodétermination suppose, en effet, de multiplier les expériences et les opportunités de donner un avis, d’exprimer des choix

et d’en mesurer les conséquences. Elle est dans sa définition extrême,

le droit de gouverner sa vie, de décider par soi-même sans influence

extérieure, et avoir les formations ad hoc. Elle implique de choisir, de

résoudre des problèmes, de fixer des buts et de s’évaluer. Elle sera une

construction permanente et vivante (mais il faut prêter attention à ne

pas verser dans l’activisme et aux mouvements permanents qui sont

déstructurants) ; elle va permettre, y compris dans sa phase antérieure

(l’autonomie et l’apprentissage à faire des choix) de comprendre sa

propre vie, de progresser et faire des projets. Cela signifie qu’elle ne

pourra qu’être inscrite dans un ensemble d’implications, d’interactions

de droits et de devoirs qui sera caractérisé par la politique sociale, les

missions des services et des professionnels, ainsi que par les aspirations et les besoins des usagers.

 

L’autodétermination, tout comme le pouvoir d’agir et le consentement, ne pourront avoir lieu paradoxalement que si le cadre dans

lequel se trouve l’usager le lui permet et l’y encourage : prendre le

temps, utiliser un vocabulaire simple, valoriser l’expression, utiliser

des outils facilitateurs (des photos pour s’exprimer dans les conseils

de vie sociale avec une préparation en amont par un professionnel,

négocier avec la personne qui refuse une activité ou une prestation,

rechercher éventuellement des alternatives, etc.).

 

Dans l’autodétermination, il s’agit de modifier les positionnements respectifs des personnes vulnérables, des professionnels et

des aidants : laisser choisir et en même temps protéger (c’est aussi,

rappelons-le, le rôle d’un établissement ou d’un service). Elle est

l’expression des droits individuels et collectifs des personnes vulnérables ; elle doit être adaptée non seulement aux choix mais aux

caractéristiques de chacun.

 

Mais peuvent-elles, en réalité, exprimer concrètement leur

consentement à l’admission dans une structure collective ou à un

autre mode d’existence ? La décision est-elle en fait prise systématiquement par le représentant légal ou par les proches au nom de

leurs insuffisances et de leur pathologie ? Qu’en est-il de la liberté

de se déplacer, de choisir ses repas ou de se reposer dans la journée

et de ne pas se soigner (droit au renoncement) ?

 

L’autodétermination va se voir encadrer par les droits des usagers

d’une part et les missions de l’établissement et de service, d’autre

part.

 

En effet, la garantie contre l’unilatéralité et l’arbitraire est apportée par les droits des usagers (loi du 2 janvier 20023 ; par exemple :

le règlement de fonctionnement, le projet personnalisé, la charte des

droits et libertés, le CVS…).

 

Par ailleurs, l’établissement ou le service doit s’inscrire dans les

orientations publiques (comme l’inclusion) exprimées par la réglementation et le projet d’établissement et de service. C’est dans ce

champ délimité que s’exprimeront les pratiques professionnelles (technicité, éthique, partenariats…) censées soutenir l’autodétermination et

le pouvoir d’agir par un accompagnement approprié basé sur la co-construction (expression individuelle et collective, personnalisation

de l’accompagnement, ouverture sur l’extérieur, formation, maintien

des acquis, goûts et intérêt, rôle social à la mesure de chacun…).

« Sera jugé bon par l’individu ce qui est perçu par lui, comme

contribuant à son épanouissement personnel » (Zielinski, 2019, p. 268).


John Stuart Mill soutient que la décision de l’individu doit être respectée absolument qu’elle soit raisonnable ou pas, à condition qu’elle

ne porte pas de préjudice à autrui, affirmation qui pose, selon nous,

de nombreuses questions à propos de la protection qui est l’un des

paramètres importants (autant que l’autonomie) de l’accompagnement

des personnes vulnérables (Zielinski, 2019).

 

L’autodétermination impliquera des liens avec :


– le respect des droits, l’inclusion, un bien-être, la qualité de vie et

des relations de qualité (Haute Autorité de santé, 2023) ;


– le développement de capacités relationnelles, des connaissances,

des comportements adaptatifs et du respect des codes sociaux et

du niveau de décision ou de contrôle sur son existence.




 

Enfin, elle n’élimine pas, pour beaucoup, les besoins d’accompagnement. Pour cela, il faudra appliquer une méthodologie :


– évaluer les capacités et les goûts de la personne avant de l’aider

à prendre des décisions ;


– appréhender les situations dans lesquelles se trouvent les possibilités d’autodétermination mais aussi les freins ;


– habituer les personnes handicapées à un accompagnement

leur permettant de connaître leurs capacités et exprimer leurs

préférences.




Zoom sur la notion d’autonomie


La recherche d’autonomie doit trouver son chemin entre les images traditionnelles d’incompétence et la survalorisation des capacités d’autonomie

pratique et psychologique.

 


La construction de l’autonomie s’appuie sur la participation optimale des

personnes handicapées aux décisions qui les concernent. Elle sera rendue

possible par l’acquisition de compétences et par un accompagnement individuel et social tenant compte des réalités personnelles : handicaps individuels, milieu excessivement protecteur, besoin de protection, etc., ce qui

suppose des équipes professionnelles compétentes, agissant dans le cadre

de projets de service maîtrisés et en partenariat avec le milieu familial et

d’autres acteurs, sanitaires, sociaux, culturels…


Le consentement

La parole des déficients intellectuels et des handicapés psychiques,

en cas de dénonciation de contraintes, de menaces, de traitements

de maltraitance ou de viols, est fréquemment mise en doute par les

institutions, les familles ou les autorités judiciaires. Il est possible

d’améliorer les outils qui permettraient une prise en compte des

réalités (observations des proches, examens médicaux, appels à des

experts…) ; cependant, le plus gros problème à résoudre tient, malgré les évolutions des discours, aux représentations collectives sur

la crédibilité des personnes vulnérables. Au-delà de l’application de

« bonnes pratiques professionnelles », il y a lieu de mettre en place des

formations, des analyses de pratiques, ou des sensibilisations pour une

compréhension plus fine des rapports entre personnes handicapées et

leur environnement, afin de faire aussi évoluer les mentalités, au-delà

des connaissances techniques, sans négliger, bien sûr, les procédures

de signalement et de traitement. La recherche du consentement est

nécessairement liée à une information ou une formation, plus ou

moins longue selon l’importance des thématiques (le choix d’un loisir

de week-end, passer un examen médical invasif, envisager un retour

à un habitat plus protecteur, le choix des traitements…). Une personne

de confiance, désignée par le patient, peut l’aider à faire ses choix.

Rappelons qu’il n’y a pas d’obligation, sauf cas très particuliers, à

signer un formulaire de consentement écrit. Le consentement donné

par des tiers va concerner des mineurs (ce sont les représentants

légaux qui s’exprimeront), les tuteurs (si le juge le décide), les patients

dans l’incapacité de s’exprimer (c’est la personne de confiance ou un

proche qui se substituera à eux).

 

Les droits sont les mêmes pour tout le monde mais l’accès aux

droits va réclamer, selon les handicaps, des mesures différentes, spécifiques ou de droit commun.

 

Le consentement consistera à donner son accord à une proposition

d’organisation, d’activité, de projet… « Ce n’est que, par exception,

en cas d’incapacité totale d’expression que le tuteur ou la personne

habilitée par le juge représentera la personne, c’est-à-dire qui prendra

la décision à sa place » (Comité consultatif national d’éthique, 2021).

Lorsqu’une personne ne dispose pas suffisamment des moyens intellectuels et relationnels, la recherche du consentement est aléatoire et

parfois impossible. C’est le professionnel ou la famille qui va totalement ou partiellement se substituer à elle. Il faut aussi rappeler que si

une personne handicapée n’a jamais été préparée à comprendre et à

faire des choix, elle est d’autant plus en difficulté pour acquérir plus

tard de l’autonomie. Cependant, on peut aussi être autonome sans

avoir le pouvoir d’agir. C’est une des pistes pratiques à travailler au

sein du milieu familial, d’un service ou d’une institution. La formation

à l’autonomie (qui passe bien sûr par la formation au consentement)

doit donc se faire avec un accompagnement adapté, des expériences

relationnelles multiples, des apprentissages, un cadre apprenant et

lisible, une formation des professionnels…

 

On soutient souvent que le consentement est une décision libre et

volontaire, mais à mettre la barre très haut, au-delà des capacités des

sujets, on risque de s’exonérer un peu trop facilement de l’avis d’un

résident peu équipé intellectuellement.

 

Le problème fondamental qui est posé est la détermination des

limites de la prise de décision par le sujet lui-même. Cela signifie

aussi la prise en compte compliquée des limites (psychologiques,

environnementales, matérielles, personnelles…) dans le consentement.

Il faudra auparavant créer une relation de confiance (reconnaître

les capacités, exprimer de la sollicitude, prendre le temps, écouter…)

avant d’élaborer un contrat : contrat moral mais aussi contrats de

toutes sortes prévus ou non par la réglementation (contrat de séjour,

projet personnalisé, règlement de fonctionnement…).

 

Il s’agit certes de progrès dans la mesure où l’on oblige un service ou une institution à avoir une méthodologie d’élaboration et de

suivi des décisions ; cependant, celle-ci appliquée de manière rigide,

peut chosifier la prise en charge ; elle serait alors définie par une

liste d’actes à effectuer en faisant abstraction des interactions et des

dynamiques personnelles ou familiales.

« L’acte de consentement suppose [donc] une autonomie de la

personne pour pouvoir se déterminer et exprimer ses choix » (Alloui,

2023).


Pour la personne psychiquement et intellectuellement diminuée, il

y aura la possibilité de recourir à une personne de confiance qui sera

alors et toujours consultée sauf urgence ; c’est le « consentement substitué ». Le consentement peut aussi reposer sur une compréhension

partielle de la situation obtenue dans un rapport de confiance, mais

toujours difficile à appréhender. En effet, les « attentes » des usagers ne

sont pas toujours très claires et bien comprises par l’environnement ;

par ailleurs, la fragilité de ce terme est patente ; c’est le cas aussi de la

notion de besoin. Dans les deux cas, elles ne sont appréhendées que

partiellement par des outils classiques (fiches d’évaluation, items…)

présents dans de nombreuses grilles d’évaluation.

Le développement du pouvoir d’agir (DPA)

Cette notion et cette pratique ont été développées par Saul Alinsky

(2012). Il s’agit à l’origine d’un rapport de force pour construire un

contre-pouvoir et négocier dans une situation d’emprise sociale. La

condition du pouvoir d’agir est la mise en place d’un accompagnement flexible et co-construit car il est spontanément asymétrique

(dans les pratiques traditionnelles, c’est l’accompagnateur qui décide

et qui a le pouvoir de le faire). Plusieurs auteurs (Demoustier, par

exemple) considèrent que la notion du pouvoir d’agir est équivalente

à celle d’empowerment dont elle serait une traduction française. Elle

signifie qu’une décision soit prise totalement ou partiellement par le

sujet lui-même.
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