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Workshop
Handicap Cognitif et Assistance Numeérique
' T
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«Ces mo qui créent des maux ! Retard-Déficience-
Incapacité-Handicap ; Mental-Intellectuelle ;
Autodétermination et Technologies de soutien...

Yves Lachapelle, Ph.D.
~ Université du Québec a is-Rivie

Chaire de recherche
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Plan de la presentation

@ Déficience intellectuelle
Définition et modeéle de ’AAIDD

@ Qualité de vie vs Autodétermination!
Historique et Principes clés

@ Services ou Soutien?
Un changement de paradigme!

G
5 S
7= (0]
© (o8
.E g
: <
Q (0]
@ o
b= ™)
O =
"5 o)
© o -
- M-
— (0]
(0 v
c (=
q, -
g Q
(o) <
4 S
2 2

7]
.9
[oT0)
=
o
c
i o
3]
()
)
7]
Q
S
=
(7]
(<))
i o
o
S
(<))
i o
o
)
S
<))
©
(<))
=
©
i =
o

@ Technologies d’assistance ou de soutien?
Vous le faites POUR moi ou AVEC moi?
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Partie 1
Quelques pistes de réflexion... ==

Ces mots qui créent des maux!




Partie 1
Quelques pistes de réflexion... ==

Normalisation




Quelques préalables!

Historique la DI...
Déficience intellectuelle...

Participation sociale...




|

NORMALISATION

Normaliser les personnes ou leurs
conditions de vie?




LA NORMALISATION

ldéologie scandinave >> |Intégrer les personnes
handicapées dans la communauté par Bank-Mikkelsen
(Danemark) et Nirje (Suede)

DEFINITION:

"Conformément & ce principe, un effort constant doit étre

fait pour...
normales

conditions de vie

Normalisation = donc un processus de réciprocité
individu & société



Le principe de la normalisation

- Ajout de la philosophie américaine "ne peut pas
éliminer le handicap ou guérir la déficience, mais peut
entrainer des changements positifs au niveau des
capacités et des comportements des individus'.

L’utilisation de moyens, aussi normatifs que
possible, afin d’engendrer ou de soutenir
—1 Définition: des comportements, des apparences, et
des interprétations culturellement
aussi normatifs que possible...



Partie 1
Quelques pistes de réflexion... ==

Valorisation des Roles Sociaux




Précision du principe suite a deux critiques
importantes

Wolfensberger (1984) décide de modifier I'appellation
normalisation par "valorisé" d'ou la valorisation des
roles sociaux.

= un rehaussement des valeurs

= conduite sociale qu'une personne assume
= signifie vivre ensemble dans la société

Valoriser une personne et valoriser les réles sociaux
assumés par cette personne sont deux processus bien
distincts.

Dire a une personne qu’elle est compétente = valoriser la
personne

Dire a cette personne que ce qu’elle fait est important pour le
fonctionnement du groupe ou de I'équipe = valoriser son rdle



Partie 1
Quelques pistes de réflexion... ==

Déficience intellectuelle




En 2007, I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS)
realisait une enquéte internationale aupres de 147 pays
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En francais

a3

Retard mental : traduction littérale de « Mental
retardation », tres peu utilisé au Quebec, sauf dans

les manuels traduits de ’AAMR (AA

Personne présentant une DI.

D).

Deficience intellectuelle: titre du cours et concept
le plus utilis¢ dans les services au Quebec.

Manque notion de fonctionnement adaptatif.

13



En Europe
a3

* Les professionnels et le public nomment ces
personnes aujourd’hui : handicapé mental, arrieré
mental, déficient mental...

* France: UNAPEI (handicap mental) - Union
nationale des associations de parents, de
personnes handicapées mentales et de leurs
amis - http:// www.unapei.org/que unapei/
histoires valeurs.mhtml

« CULTURELLEMENT SANS PREJUDICE

14



Aux Etats-Unis

a3

* Mental retardation est la denomination la
plus courante, 1l existe d’autres fagons de
nommer comme mentally handicapped,
mental deficiency ou encore persons with
specials needs qui englobe plusieurs
categories de personnes. Toutefois, le

nouveau terme officiel est Intellectual
Disability.

15



Les 3 elements
a3

» Limitations significatives du
fonctionnement intellectuel

* Limitations significatives des
comportements adaptatifs (ou habiletes
adaptatives)

* Présence de ces limitations avant 1’age
adulte

16



L)
- e ey
i
American Association
on Intellectual and
Developmental Disabilities

Partie 2
Déficience intellectuelle ==

Définition et modele de ’AAIDD




Deficience Intellectuelle:

Déefinition, Classification et
Systemes de Soutien

11¢ Edition
2010

-dd
rican Association
ollectual and
nental Disabilities



Comité Ad Hoc de I’ AAIDD

sur la Terminologie et la Classification

« Robert L. Schalock « Alya Reeve

« Sharon A. Borthwick-Duffy = « Karrie A. Shogren
« Valerie J. Bradley « Martha E. Snell

« Wil H.E. Buntinx . Scott Spreat

« David L. Coulter
 Ellis M. (Pat) Craig

« Sharon C. Gomez

~ « Marc J. Tassé
e

Y

« James R. Thompson

« Miguel A. Verdugo-Alonso
* Yves Lachapelle
* Michael Wehmeyer

 Ruth Luckasson

 Mark H. Yeager




[ a definition




[La definition de ’AAIDD

« La déficience intellectuelle est caracterisée par
des limitations significatives du fonctionnement
intellectuel et du comportement adaptatif lequel

se manifeste dans les habiletés conceptuelles,
sociales et pratiques. Cette incapacité survient
avant I'age de 18 ans.




Cing Postulats

Application de la Definition

1. Les limitations dans le fonctionnement
actuel doivent tenir compte des
environnements communautaires typiques
du groupe d’age de la personne et de son
milieu culturel.

-

2. Une éevaluation valide tient compte a la fois
de la diversité culturelle et linguistique de la
personne, ainsi que des difféerences sur les
plans sensorimoteurs, comportementaux et
de la communication.




Cing postulats

Application de la definition

3. Chez une méme personne, les limitations
coexistent souvent avec des forces.

4. La description des limitations est
importante, notamment pour déterminer le =
profil du soutien requis.

5. Si la personne presentant une deficience
intellectuelle recoit un soutien adequat et
personnalisé sur une periode soutenue,
son fonctionnement devrait s'améliorer.




Modele Conceptuel du

Fonctionnement Humain

I. Capacités intellectuelles \
Il. Comportements adaptatifs —~

Soutiens . Fonctionnement
lll. Participation

> humain

I

—
IV. Santé

—

g

V. Contexte



DSM-1V-TR
R

Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders 4 (1994-2000) text revision

DSM-V —mai 2012

American Psychiatric Association

25



Criteres diagnostics
o

* «Un fonctionnement intellectuel général significativement inférieur a
la moyenne (QI < 70) associ¢ a des déeficits du fonctionnement
adaptatif actuel dans au moins deux secteurs (communication,
autonomie, vie domestique, aptitudes sociales et interpersonnelles,
mise a profit des ressources de I'environnement, responsabilité
individuelle, utilisation des acquis scolaires, travail, loisirs, santé et
sécurité) apparaissant avant 18 ans. »

* Selon cette association, la déficience intellectuelle se manifeste a 5
degrés de gravite, a savoir :
— légere (OI 50-55 a 70),
— moyenne (QI 35-40 a 50-55),
— grave (QI 20-25 a 35-40),
— profonde (QI inférieur a 20-25) ,

— a gravité non specifiée (impossible a mesurer). o6



PPH
3

Réseau international sur le Processus de
production du handicap (1996)

Comité quebecois sur la Classification
internationale des déficiences, incapacités

et handicaps .



Facteurs de risque

Cause
Facteurs personnels Facteurs
Systémes organiques Aptitudes environnementaux
Intégrité-Déficience ~ Capacité-Incapacité Facilitateur-Obstacle

Interaction

1

Habitudes de vie

Participation sociale-Situation de handicap

28
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Autodétermination




Les fondements théoriques
de 'autodétermination!

Yves Lachapelle & Michael Wehmeyer
Chaire TSA, UQTR/Kansas University




Historique

Historiquement, le terme autodétermination
reférait au droit de toute nation a s'autogouverner...

Nirje (1972) fut parmi les premiers, sinon le premier,
a utiliser le terme autodetermination en relation aux
personnes présentant des incapacites dans son

texte classique sur la «
».

Ceci donna naissance a une premiére conceptualisation
de I'autodétermination, malheureusement confondue
avec I'empowerment...




Autodétermination : nom

(auto’di-tGr'me-na’shen)

1. Avoir la maitrise de son destin ou de sa ligne de
conduite sans contrainte.

2. Le pouvoir des habitants d’ une région ou d’ une culture

donnée de décider de leur statut politique; de leur

indépendance.

The
AMERICAN
HERITAGE

THE ENCLISH LANGUACE

8

J

BRe

Autodéterminé, adjectif -- autodéterminant, adj.

American Heritage Dictionary of the English Language, Third Edition (1992).
Houghton Mifflin Company.



AUTODETERMINATION

Cadre conceptuel
Modele Fonctionnel



Autodéetermination

« et , chez une personne, lui
permettant directement sur sa vie en effectuant
des non influencés par des agents

» (traduction libre de Lachapelle &

Boisvert, 1999). m" ~




Caractéristigues essentielles

Un comportement autodéterminé présente

quatre caractéristiques essentielles :

1. La personne agit de maniére autonome;

2. La personne agit de maniére autorégulée;

3. La personne agit avec empowerment psychologique;

4. La personne agit de maniére autoréalisée.



Autonomie comportementale

1« Un comportement est autonome dans la mesure ou

une personne en accord avec ses intéréts,
préférences, aptitudes et de maniére indépendante
sans influence M.

7 Sands et Wehmeyer (1996)
Autonomie = individuation

Autonomie comportementale = indépendance



Autoregulation

« L autorégulation se définit comme
étant un processus incluant des

les composantes d’ une
situation en fonction d’ un

et a les
conséquences ).



Empowerment psychologique
o

T&L empowerment
psychologique réfere aux
multiples dimensions de la

. Les
actions se font sur la base
d une

sur les evénements de
sa vie M.



Autorealisation

« L autoréalisation est un processus oU une
personne apprend a de la
connaissance de ses forces et faiblesses
afin de

personnel. Cette connaissance s améliore
et se complexifie tout au long de la vie de
la personne ).



Eléments sous-jacents
a ces dimensions

Faire des choix

Prendre des décisions

Résoudre des problemes

Se fixer des buts a atteindre

S’ observer, s évaluer et se renforcer
Locus de controle interne

Etre capable d’ anticiper des résultats
Avoir confiance en soi

Se connaitre



Autonomie

Autoréalisation




Autodétermination

Caractéristiques lessentielles
| |
Autonomie , . Empowerment
Autorégulation )
comportementale | psychologique
Composantes

Aptitude a prendre

des décisions

A suivre

Aptitudes a...
vivre de fagon autonome

& assumer des risques

des procédures

Aptitudes & assumer...
un leadership

& défendre ses droits

Conscience de son
efficacité

Anticipation des
résultats

de sécurité

Aptitudes...

Aptitudes & résoudre des
problémes

a fixer

Aptitudes a faire des
choix

Caractéristiques essentielles de I'autodétermination et leurs composantes

(—

Aptitudes...

a s'auto-observer

a s'auto-valoriser

= relation directe,

a atteindre des objectifs

L Contrdle de soi

Aptitudes & s'auto-
instruire

= relation indirecte)




Autodétermination et
comportements autodéterminés

« habiletés et attitudes requises chez une
personne, lui permettant d’agir directement sur
sa vie en effectuant librement des choix non
influencés par des agents externes indus »
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« Réfere a des actions volitionnelles
permettant a une personne d’étre le principal
agent causal dans sa vie tout en maintenant
ou améliorant sa qualité de vie »
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Développement Environnement

Perceptions
Apprentissages ‘ Capacités croyances

a effectuer des actions / "  Autos Capacité d’anticiper les
comportementale régulation , |
de fagcon autonome conséquences de nos actions

Connaitre ses forces et ses

Empowerment = . ton limites

psychologique

L’'autodétermination :

m aqir directement sur sa

Autodétermination relative vie, choix libres, non

—'vv influencés (Lachapelle

& Boisvert, 1999)




Parents Environnement
Intervenants
Autres acteurs

Enjeux sociaux : politiques, Igie

Développement

Capacités

LI

Occasions - Expériences

Résidentiel

Apprentissages ‘

1]

Impacts de I'ART & 3 niveaux Travall

v'Capacités T
v'Occasions
1Perceptions / Croyances

Auto-
régulation

Autonomie
comportementale

-

Instrument
de mesure

Empowerment
psychologique

Autoréalisation > Global

~ » Chaque dimension

Autodétermination relative
T
AVANT « HYPOTHESE » APRES +
w B YT




Comme professionnels, vous avez...

Développement Environnement
— !
Perceptions Sl
Q LE
croyances —“ Occasions | Expériences

"5’x
v
ra.” Ir:

S .
- -
o 2N

-‘f‘ p

...Qui batissent votre identité et qui orientent le soutien offert et
proposé aux personnes...

-
’
Empowerment

’ Autoréalisation
psychologique

- |

Autodétermination relative




L= «LES MOTS SONT PLEINS DE LA
REALITE QU’ILS TRANSPOSENT»...

NELLIGAN
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Quelques pistes de réflexion... ==

Technologies de soutien a
I’autodétermination




