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Résumé

En 2009, I'Office des personnes handicapées du Québec publiait sa politique A part entiére : pour
un véritable exercice du droit a I'égalité (OPHQ, 2009) ou il est notamment fait mention que I'un des
grands défis qui nous attend consiste a assurer une société orientée vers une réponse optimale aux
besoins essentiels des personnes présentant des déficiences et des incapacités. Concrétiser cette
vision requiert non seulement une réorganisation des services offerts par la société, mais également
une amélioration des capacités des personnes. Or, pour participer activement, ces personnes doivent
posséder un bon degré d’autodétermination ce qui n’est souvent malheureusement pas le cas. Dans
ce contexte, cet article vise a (a) présenter une définition ainsi qu’'un modéle conceptuel et fonctionnel
de l'autodétermination, (b) démontrer I'utilité et I'efficacité de certaines technologies en soutien a
l'apprentissage et a 'émergence de comportements autodéterminés et (c) contextualiser I'utilisation
des technologies en soutien a l'autodétermination dans une vision de soutien au fonctionnement hu-
main.

Mots-clés : autodétermination, technologie, soutien, participation sociale, processus de production du
handicap, personnes ayant des incapacités

Abstract

In 2009, I'Office des personnes handicapées du Québec published its policy A part entiére : pour
un véritable exercice du droit a I'égalité (OPHQ, 2009) where it is mentioned that one of the biggest
challenges ahead of us is ensuring a society focused on an optimal response to the basic needs of
people with disabilities. Realizing this vision requires not only a reorganization of services, but also
improving people’s abilities. In order to actively participate they must be empowered, which unfortu-
nately is often not the case. This article aims to (a) provide a definition as well as a conceptual and
functional model of empowerment, (b) demonstrate the usefulness and effectiveness of certain tech-
nologies to support learning and the emergence of empowered behavior and (c) contextualize the use
of technology to support empowerment.

Keywords : empowerment, technology, support, social participation, disability creation process, peo-
ple with disabilities
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Technologies de soutien a I'autodétermination et participation sociale :

de la théorie a la pratique!

a société québécoise a vécu d’'impor-

tants changements dans ses systémes

éducatifs et sociaux au cours des der-

niéres décennies. L'un de ces change-

ments concerne nos perceptions des
personnes présentant des déficiences et des
incapacités dans la mesure ou elles sont main-
tenant reconnues comme citoyens a part en-
tiere a qui I'on doit garantir égalité de droit et
de traitement. Suivant la parution de la Charte
des droits et libertés du Québec (1975), une
succession de mouvements et d’approches tels
que la normalisation, la valorisation des roles
sociaux, l'intégration, l'inclusion et la participa-
tion sociale, ainsi que I'autodétermination, sont
venus paver la voie a l'arrivée de pratiques
d’intervention spécialisées centrées sur les be-
soins des personnes.

Dans cette foulée, I'Office des personnes han-
dicapées du Québec publiait récemment sa po-
litique A part entiére: pour un véritable exercice
du droit a I'égalité (OPHQ, 2009) dans laquelle
il est fait mention de trois grands défis et de
onze priorités d’intervention qui doivent étre
ciblés au cours de la prochaine décennie. L'un
de ces grands défis consiste a assurer une
société orientée vers une réponse optimale aux
besoins essentiels des personnes présentant
des déficiences et des incapacités, notamment
en leur offrant la possibilité de vivre a domicile,
de se loger adéquatement, de s’exprimer, de
communiquer et de se déplacer sans contrain-
tes d’accessibilité, de temps ou de colts et ce,
peu importe leur milieu de vie. Cette orientation
vise a accroitre la participation sociale de ces
personnes dans tous les secteurs de la vie
quotidienne (a I'école, sur le marché du travail,
dans les activités de loisirs, sportives et cultu-
relles, etc.). Pour se concrétiser, cette vision
requiert non seulement une réorganisation des
services offerts par la société, mais également
une améelioration des capacités des personnes.
En effet, pour participer activement, ces per-
sonnes doivent exercer un certain contréle sur
leur vie, ce qui requiert notamment de bonnes
capacités a faire des choix, prendre des déci-
sions et résoudre des problémes. Pour déve-
lopper ces capacités, elles doivent posséder
une connaissance de leurs forces et limites,
avoir confiance en elles et étre capables de se
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fixer des objectifs et des buts a atteindre dans
leur vie. L’émergence de ces compétences et
de ces capacités est intimement liée a leur
degré d’autodétermination si bien qu’il importe
de se doter de moyens permettant d’identifier
les facteurs personnels et environnementaux
qui créent obstacle ou limite 'apprentissage et
I'expression de comportements autodéterminés
et d'orienter nos pratiques d’intervention en
conséquence.

Dans ce contexte, cet article poursuit trois ob-
jectifs. Le premier est de nature théorique et
vise a présenter une définition ainsi qu’'un mo-
deéle conceptuel et fonctionnel de I'autodétermi-
nation. Le deuxiéme se veut de nature pratique
et vise a démontrer I'utilité et l'efficacité des
technologies en soutien a 'apprentissage et a
'’émergence de comportements autodétermi-
nés. Enfin, le troisitme obijectif vise a contex-
tualiser l'utilisation des technologies en soutien
a l'autodétermination dans une vision de sou-
tien au fonctionnement humain s’inspirant du
modéle conceptuel et fonctionnel de l'autodé-
termination et a proposer des pistes d’actions.

Autodétermination

Historiquement, 'autodétermination référait es-
sentiellement a un principe de justice, au droit
d’'une nation a s’autogouverner. Puis, les
grands courants de la sociologie et de la psy-
chologie ont associé et défini ce terme en tant
que construit personnel ou I'autodétermination
évoque la capacité d’une personne a gouver-
ner sa vie (Lachapelle & Wehmeyer, 2003). On
définit celle-ci comme les « habiletés et atti-
tudes requises chez une personne lui permet-
tant d'agir directement sur sa vie en effectuant
librement des choix non influencés par des
agents externes indus » (Wehmeyer & Sands,
1996, p. 24). Cette définition s’inscrit dans le
cadre du modeéle conceptuel fonctionnel de
'autodétermination proposé par Wehmeyer et
Sands ou il est spécifi€¢ qu'un comportement
est autodéterminé seulement si :

1- la personne agit de maniére autonome;

2- le comportement est autorégulé;

3- la personne agit avec « empowerment »
psychologique;

4- |la personne agit de maniére autoréalisée.
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Ces quatre caractéristiques essentielles décri-
vent la fonction du comportement qui le rend
autodéterminé ou non. Ainsi, les actions d'un
individu doivent refléter, a un certain degré,
chacune de ces quatre caractéristiques fonc-
tionnelles. De plus, le modeéle conceptuel et
fonctionnel illustre l'influence qu’exercent d’au-
tres facteurs (personnels et environnementaux)
sur I'expression de comportements autodéter-
minés. Par exemple, I'age, la présence ou l'ab-
sence d'occasions, les capacités et les événe-
ments sont autant de facteurs qui peuvent in-
fluencer le degré auquel chacune des caracté-
ristiques essentielles est présente. Par consé-
quent, l'autodétermination relative exprimée
par un individu résulte de trois facteurs déter-
minants, a savoir :

1- ses capacités individuelles qui sont liées
aux situations d’apprentissage et au déve-
loppement personnel;

2- les occasions fournies par I'environnement
et ses expériences de vie;

3- les types de soutien qui lui sont offerts (Fi-
gure 1).

Ces caractéristiques essentielles doivent étre
présentes, chacune étant nécessaire (quoique
non suffisante) a la manifestation de compor-
tements autodéterminés. Enfin, Wehmeyer et
Sands (1996) élaborent une premiére taxono-
mie d’éléments (facteurs) déterminants du dé-
veloppement de l'autodétermination et des ca-
ractéristiques essentielles a savoir :

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- auto-instructions;

7- promouvoir et défendre ses droits;

8- lieu de contrble internalisé;

9- sentiment d’efficacité personnelle et capa-
cité a anticiper des résultats;

10- conscience de soi;

11- connaissance de soi.

FIGURE 1 : MODELE FONCTIONNEL DE L’AUTODETERMINATION (TIRE DE WEHMEYER, 1999, P. 55)
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Dans ce modéle, 'autonomie comportementale
(fonctionnelle) représente les « habiletés d’'une
personne a indiquer ses préférences, a faire
des choix et a amorcer une action en consé-
quence » (Wehmeyer, 1999, p. 55). Un com-
portement refléte de l'autonomie comporte-
mentale dans la mesure ou une personne agit
en accord avec ses intéréts, préférences et
aptitudes, de maniére indépendante, sans in-
fluence externe exagérée. Par ailleurs, l'auto-
régulation consiste en « un systéme complexe
de réponses permettant a un individu d'analy-
ser ses milieux et ses répertoires de réponses
lui permettant de faire face aux environne-
ments, afin de prendre des décisions quant a
ce qu'il doit faire, le faire, évaluer les consé-
guences propres a ses actions et réviser ses
positions, s'il y a lieu » (Ibidem, p. 373). L'em-
powerment psychologique provient de la psy-
chologie communautaire et fait référence aux
multiples dimensions de la perception de con-
trble exercé par une personne. Elle implique
notamment [l'efficacité personnelle, le lieu de
contréle et la motivation. C'est par le processus
d'apprentissage et d'utilisation d'habiletés de
résolution de problémes, ainsi que de dévelop-
pement de perception de contrble sur leur vie
que les individus développent une perception
d'empowerment psychologique. En retour,
celle-ci leur permet d'atteindre des buts fixés,
tels que linclusion et la participation sociale
dans la communauté. (Zimmerman & Rappa-
port, 1988; Zimmerman, 1990). Enfin, I'auto-
réalisation se reporte a la tendance d'une per-
sonne a fagonner ou influencer le cours de sa
vie dans une perspective globale (Angyal,
1941, p. 355). Essentiellement, les personnes
autodéterminées connaissent leurs forces et
agissent en conséquence. Elles démontrent un
niveau de connaissance de soi (forces et Ii-
mites) réaliste et suffisamment précis pour agir
de fagon a capitaliser sur cette connaissance.
La conscience et la connaissance de soi s'ac-
quiérent par les expériences vécues, en fonc-
tion de linterprétation de son environnement,
des jugements portés par les personnes signi-
ficatives, et finalement la valorisation et les at-
tributions de son propre comportement.

Bien que peu d’études aient été réalisées en
lien avec l'autodétermination des personnes
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présentant des déficiences et incapacités phy-
siques, nombreuses ont été celles faites avec
des personnes présentant une « déficience in-
tellectuelle » (Haelewyck et al. 2005; Tremblay
& Lachapelle, 2006; Wehmeyer et al., 2008;
Thompson et al., 2009; Snell et al., 2009) dé-
montrant que ces capacités sont largement
limitées chez ces derniéres. Dans ce contexte,
plusieurs travaux et produits de la recherche
ont été réalisés et mis en pratique ces deux
derniéres décennies, notamment aux Etats-
Unis. Sur la base des résultats démontrant des
effets trés positifs auprés de ces personnes
(Wehmeyer & Kelchner, 1995; Halpern et al.,
1997; Martin, Marshall, Maxson & Jerman,
1997; Algozzine, Browder, Karvonen, Powers
et al., 2001; Wehmeyer et al. 2001; Chambers,
Wehmeyer, Saito, Lida, Lee, & Singh, 2007;
Shogren, 2013) plusieurs Etats américains ont
adopté les principes sous-jacents a l'autodéter-
mination dans leurs politiques et leurs pro-
grammes d’intervention. De fait, le terme
« autodétermination » est maintenant utilisé
par les milieux universitaires (via la création de
centres universitaires d’excellence sur l'auto-
détermination), les milieux de pratiques et les
organismes de défense des droits des per-
sonnes. Au-dela de I'adoption de ces principes,
plusieurs milieux se sont montrés proactifs et
innovants, notamment en développant et en
utilisant des outils d’intervention technolo-
giques expressément dans le but de favoriser
I'expression de comportements autodéterminés
(Stock, Davies, & Gillespie, 2013; Naslund &
Gardelli, 2013; Mechling, 2011; Stock, Davies,
Wehmeyer, & Lachapelle, 2011). Le Québec
ne faisant pas exception, plusieurs travaux ont
été réalisés depuis une quinzaine d’années ce
qui a permis de concrétiser des outils et des
programmes d’intervention  spécifiquement
voués a favoriser 'émergence de comporte-
ments autodéterminés chez les personnes pré-
sentant une déficience intellectuelle (Lacha-
pelle, Boisvert, Boutet, & Rocque, 1998-1999).
De plus, le terme autodétermination fait main-
tenant partie du discours d’une bonne partie
des organisations et des acteurs qui accompa-
gnent les personnes présentant une déficience
intellectuelle. Outre ces outils et programmes,
des travaux récents ont été réalisés dans le but
de vérifier I'utilité potentielle des technologies
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en soutien a l'autodétermination (Lachapelle,
Lussier-Desrochers, & Pigot, 2007).

Technologies de soutien a I'autodétermina-
tion

Dans les domaines de la « déficience phy-
sique » et de la « déficience intellectuelle » les
technologies créent un véritable changement
des pratiques d’intervention spécialisées. Cer-
taines de ces technologies ont été dévelop-
pées ou adaptées spécifiguement dans le but
de favoriser le développement et I'expression
de comportements autodéterminés chez les
personnes présentant une « déficience intellec-
tuelle » (Lachapelle, Lussier-Desrochers, Ca-
ouette, & Therrien-Bélec, 2013; Skouge, Kelly,
Roberts, Leake, & Stodden, 2007; Wehmeyer,
Palmer, Williams-Diehm, Shogren, Davies, &
Stock, 2011). Parallelement a ces travaux, le
terme « technologie de soutien a l'autodéter-
mination » (TSA) a fait son apparition dans la
littérature (Lachapelle, Lussier-Desrochers et
Pigot, 2007). A la différence des autres appel-
lations qualifiant les technologies utilisées dans
l'intervention (ex. : les technologies de l'infor-
mation et de la communication (TIC)), l'utilisa-
tion de I'expression « technologie de soutien a
l'autodétermination » (TSA) qualifie I'impact de
l'utilisation de ce moyen (I'objectif visé auprés
de la personne) sur I'expression de comporte-
ments autodéterminés. Cette conception est la
premiére qui considere l'importance du déve-
loppement de I'autodétermination en mettant la

personne au centre de l'utilisation de ce moyen
d’intervention. En effet, pour plusieurs per-
sonnes présentant une déficience intellectuelle
(DI, Tutilisation de ces technologies facilite
grandement la réalisation de plusieurs taches
quotidiennes (préparation des repas, gestion
de I'horaire, planification du budget, etc.). Ces
technologies contribuent a la création d’envi-
ronnements offrant a ces personnes la possibi-
lit¢ de prendre des décisions, de se fixer des
buts et de résoudre des problémes, etc. Dans
une perspective de participation sociale, de
nombreuses recherches (Parette & Wojcik,
2004; Wehmeyer & Sands, 1996; Lachapelle et
al., 2007; Davies, Stock, & Wehmeyer, 20023,
2002b, 2003; Lancioni, O'Reilly, Brouwer-
Visser, Groeneweg, Bikker, & Flameling, 2001;
Wehmeyer, Palmer, Smith, Parent, Davies, &
Stock, 2006) démontrent que les TSA facilitent
grandement I'apprentissage, I'indépendance, la
mobilité, la communication, le contrble, I'exer-
cice de choix et l'intégration de la personne au
sein de sa communauté.

Il apparait donc maintenant évident que I'utili-
sation des TSA représente un moyen a privilé-
gier pour promouvoir 'autodétermination et la
participation sociale des personnes présentant
une déficience physique ou une déficience
intellectuelle. Le tableau 1 présente des exem-
ples de technologies spécifiquement choisies
en fonction des éléments déterminants de
I'autodétermination.

TABLEAU 1 : EXEMPLES DE TECHNOLOGIES DE SOUTIEN A L’AUTODETERMINATION
EN LIEN AVEC LES BESOINS DES PERSONNES
(INSPIRE DE THOMA, BARTHOLOMEW ET SCOTT, 2009)

Eléments Objectifs d’intervention
déterminants de en fonction des besoins
I'autodétermination de la personne

Technologies utilisables
et contexte d’utilisation

Réalisation de Compléter plusieurs Utiliser une application d’assistance a la réalisation de
taches étapes dans le but de réa- tache qui guide la personne étape par étape de fagon
liser une tache de fagon visuelle et auditive en lui permettant de faire des choix
autonome. a certaines étapes dépendamment de ce qu’elle ob-
serve. Par exemple, I'application MARTI sur iPhone,
iPod touch et iPad.

<
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SUITE.
Eléments
déterminants de

l'autodétermination

Objectifs d’intervention
en fonction des besoins
de la personne

Technologies utilisables
et contexte d’utilisation

Faire des choix

Donner différents choix a
la personne. La personne
doit connaitre et com-
prendre ces choix.

Utiliser un dispositif a deux options (oui / non). Par
exemple, un bouton double (vert / rouge) avec un
mot enregistré pour chacun (oui / non).

Prendre des déci-
sions

Donner plusieurs choix a la
personne en lui exposant
les conséquences (posi-
tives et négatives) pour
chacun des choix.

Utiliser une carte d’organisation d’idée informatisée
qui présente chaque choix de fagon imagée et qui
relie les conséquences positives et négatives pour
chacun de ces choix.

Résoudre des pro-
blémes

Exposer une situation pro-
blématique dans laquelle
les solutions ne sont pas
connues.

Poser des questions guides a la personne et lui per-
mettre de répondre a I'aide d’un logiciel de supplé-
ance a la communication qui favorise une composi-
tion du message en lien avec les questions guides.

Se fixer des buts et
les atteindre

Déterminer les étapes a
franchir pour atteindre un
but (du début a Ia fin).

Utiliser une carte d’organisation d’idée informatisée
qui présente chaque étape de fagon imagée et qui
permet de décortiquer celle-ci.

Réduire les risques

Comprendre les étapes a
suivre en situation
d’urgence.

Utiliser un PowerPoint avec images, sons et vidéo
permettant a la personne de bien identifier une si-
tuation d’urgence et réagir a celle-ci en apprenant
étape par étape les actions a effectuer dans ces
situations. Par exemple, la personne est guidée par
le PowerPoint dans l'identification des situations
d’'urgence a l'aide d'images et sons.

Autorégulation

Réaliser les progrés effec-
tués dans l'atteinte d’un
but.

Utilisé une application de compilation des indica-
teurs de réussite qui permet de visualiser le progres
de maniére visuelle. Par exemple, la personne se
donne une note entre 1 et 10 a la fin de chaque
journée et I'application affiche un graphique pour
chaque semaine.

Avoir un lieu de
contrble interne

Prendre conscience que
ses actions ont une in-
fluence.

Utiliser un bouton imagé avec synthése vocale qui,
lorsqu’appuyé, indique a l'intervenant que la per-
sonne a besoin de soutien.

Avoir un sentiment
d'efficacité person-
nelle et la capacité
d'anticiper des ré-
sultats de ses ac-
tions

Prendre conscience que
des habiletés sont requises
pour réaliser certaines
taches et que lorsque nous
utilisons celles-ci, nous
favorisons notre réussite.

Utilisation d’un portfolio électronique qui permet de
consigner les réalisations de la personne et les
étapes qu’elle a réalisées pour y arriver en lui per-
mettant de constater les habiletés utilisées et ses
réussites.

Leadership et dé-
fense des droits

Se représenter et défendre
ses droits.

Par exemple, la personne pourrait avoir un message
préenregistré qu’elle peut faire jouer au besoin pour
indiquer son point de vue a son interlocuteur. EX. :

« sachez que j'ai le droit de refuser cet objectif et je

ne désire pas qu'il soit dans mon plan

d’intervention ».

Avoir conscience
de soi

Connaitre ses forces et
ses défis.

En naviguant sur Internet, la personne trouve de
l'information sur son état et identifie les forces et
défis qui y sont associés.

Se connaitre soi-
méme

Identifier ses forces, défis
et intéréts.

Utiliser un logiciel de découverte des profils liés a
I'emploi en identifiant ses forces et ses intéréts.

<4 (¢
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Ce tableau illustre plusieurs usages des tech-
nologies soutenant le développement et I'ex-
pression de l'autodétermination. I démontre
limportance de I'évaluation des besoins de la
personne et I'établissement d’objectifs d’inter-
vention pour planifier et mettre en place un
moyen de soutien adapté. C’est pourquoi, lors-
que les technologies sont utilisées, il importe
de s’assurer qu’elles soient considérées com-
me un « moyen » de soutien s’inscrivant dans
un cadre conceptuel d’intervention rigoureux
(modéle fonctionnel de I'autodétermination) et
une préoccupation clinique partagée (évalua-
tion de la personne et des environnements,
établissement d’objectif et planification de l'in-
tervention). A défaut d’assurer cette rigueur, il
existe un fort risque de tomber sous le charme,
malheureusement éphémeére, de la technologie
« salvatrice » qui réglera tous les problemes
avant d’étre immanquablement reléguée aux
oubliettes une fois les effets du coup de foudre
estompés.

Conclusion

Le modele conceptuel et fonctionnel de I'auto-
détermination illustre tres bien que le degré
d’autodétermination de toute personne est la
résultante d’interactions complexes entre ses
capacités et les occasions que lui fournissent
ou non ses environnements d’agir de maniére
autodéterminée.

En matiére d’intégration et de participation so-
ciale des personnes présentant des incapaci-
tés physiques et intellectuelles, il apparait donc
gue, dans bien des cas, ce sont les obstacles
environnementaux — par exemple, [insuffi-
sance des moyens de transport ou le manque
d’adaptations au logement — qui limitent I'ex-
pression de conduites sociales autodétermi-
nées chez ces personnes. Pour soutenir des
personnes face a de telles situations de handi-
cap, des solutions technologiques peuvent étre
utilisées. Par exemple, une personne peut utili-
ser un assistant informatisé a la réalisation de
tadches (combinant des indices visuels et audi-
tifs) pour se déplacer seule ou encore réaliser
des taches domestiques telles que la prépara-
tion de repas.

Conséquemment, le défi actuel des chercheurs
et des intervenants est double. D’'une part, il
importe d’identifier et de réduire, autant que
faire se peu, les obstacles environnementaux
que rencontrent les personnes présentant des
incapacités. D’autre part, et pour les situations
ou il ne s’avére guére possible (voire impos-
sible) de modifier ou d’enrayer les obstacles
environnementaux, il faut identifier, choisir et
enseigner les capacités que l'on juge néces-
saires pour permettre a ces personnes d’exer-
cer un réle social valorisé. L’'un de nos princi-
paux défis consiste donc a concrétiser des
environnements adaptés aux besoins spéci-
fiques des personnes en utilisant des moyens
et des outils novateurs qui misent sur leurs
forces, qui maximisent leur développement
personnel et, par conséquent, provoquent des
impacts positifs sur leur autodétermination (La-
chapelle & Boisvert, 1999).

La situation des personnes ayant des incapaci-
tés a grandement évolué dans les dernieres
décennies, et ce, de par les efforts importants
qui ont été et qui sont consentis. Assurer une
place « a part entiere » et une participation so-
ciale « optimale » représente un défi de tous
les instants pour toute personne. Poursuivre
cette finalité pour des personnes présentant
des déficiences ou des incapacités peut donc
facilement sembler illusoire, voire utopique. La
solution réside dans un travail collectif, continu
et soutenu en fonction d’une vision commune
de cet idéal que I'on souhaite batir. Pour y arri-
ver, il faut donc cesser de confronter et cher-
cher ce qui est mutuellement exclusif a nos
cadres de références, nos secteurs ou do-
maines d’intervention, nos appréhensions et
schémes cognitifs personnels. Ces débats
nous éloignent souvent de notre but premier
qui lui demeure toujours le méme, soit accom-
pagner la personne dans sa quéte d’autodéter-
mination et 'amélioration de sa qualité de vie.
A cet égard, les technologies de soutien a
'autodétermination représentent certes un in-
contournable!
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