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Résumé

Vouloir situer le concept de résilience
dans la philosophie d’intervention en
«déficience intellectuelle» peut appa-
raitre, a premiére vue, un objectif assez
inusité, car nous reconnaissons peu a
ces personnes les capacités nécessaires
pour relever le défi que représente leur
intégration ou leur participation sociale.
Concevoir la résilience comme un pro-
cessus au lieu d'une capacité permet de
considérer ce concept dans le réseau de
la déficience intellectuelle a travers trois
sens particuliers: historique, théorique
et clinique. Le recours a une adaptation
clinique du Processus de production du
handicap (PPH) favorise une compréhen-
sion au quotidien des interactions entre
les facteurs de risque et les facteurs de
protection qui placent la personne pré-
sentant des incapacités intellectuelles en
situation de vulnérabilité ou de résilience.

Mots clés: résilience — vulnérabilité —
déficience intellectuelle — Processus de
production du handicap - intervention.

Abstract

Trying to position the resilience concept
in a mental retardation intervention phi-
losophy can seem at first an odd objec-
tive because we often do not recognize
to these individuals the capacity to face
the challenges of their integration or
social participation. Seeing resilience as
a process instead of an ability allows this
concept in the mental retardation net-
work through three particular meanings:
historical, theoretical and clinical. The
clinical adaptation of the Disability Cre-
ation Process model helps a daily under-
standing of the interactions between the
risks and the protection factors that put
the person with mental disabilities in a
situation vulnerability or resilience.

Keywords: resilience — vulnerability -
intellectual deficiency — Disability
Creation Process — intervention.
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DEFICIENCE
INTELLECTUELLE
ET RESILIENCE

SIJE PARVIENS A CHANGER VOTRE REGARD SUR MO,
JE CHANGERAIS LE SENTIMENT QUE J'EPROUVE DE MOI.

Yves Boisvert, M.A. en psychoéducation,
agent de programmation, de planification et de recherche,
CRDI Normand-Laramée (Laval, Québec).

«BONJOUR, JE M'APPELLE

JEAN, J'Al UNE DEFICIENCE

INTELLECTUELLE

ET JE SUIS RESILIENT. »

Cette phrase, simple en apparence,
énonce trois affirmations dont 'une sou-
ligne un fait véridique, une autre, une
imprécision et la dernieére, un étonne-
ment. Autrement dit, ce titre fait état de
ce qui a été cherement acquis au fil des
ans par les familles et les mouvements
associatifs concernés par la «déficience
intellectuelle », de ce qui a été dépassé
par Pavancement des connaissances et du
changement de vision des intervenants et
des professionnels qui ceuvrent dans le
domaine de la déficience intellectuelle et
de ce qui est grandement espéré par les
personnes elles-mémes qui présentent une
« déficience intellectuelle ».

Placer cote a cote les notions de «rési-
lience» et de «déficience intellectuelle »
peut paraitre déconcertant pour plusieurs,
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BORIS CYRULNIK, UN MERVEILLEUX MALHEUR, P. 14.

non pas a cause du sens accordé au mot
«résilience », mais bien a cause de la
croyance de ne pas trouver chez la per-
sonne qui présente une «déficience intel-
lectuelle » les aptitudes qu’un tel concept
requiert pour reconnaitre sa présence.
Exprimé de cette facon, le concept
de résilience semble se réduire a un fait
singulier, celui de posséder les capacités
permettant de faire face a une situation
d’adversité. Comme jadis au sujet du han-
dicap ou de la déficience, ce serait, une fois
de plus, situer les facteurs déterminants
a lintérieur de la personne. Aborder les
aspects liés a la philosophie d’intervention
dans le domaine de la déficience intellec-
tuelle requiert une vision plus actuelle de
ce que recouvre la notion de «déficience
intellectuelle », du jeu interactif des fac-
teurs en cause, mais surtout de I'impor-
tance accordée au contexte de vie dans
lequel la personne cherche a s’intégrer.
Dans cette perspective, lorsqu’il est
question de «réadaptation », il ne s’agit
plus uniquement de bien saisir les pro-
blemes vécus par les personnes ou les
familles, mais de les aborder «autrement »,
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dans un effort de compréhension de ce
que peut signifier le développement de
l'empowerment, du pouvoir d’agir des per-
sonnes et des familles, en tenant compte,
cette fois-ci, de leurs croyances, de leurs
capacités d’exécution et de décision, ainsi
que de la mobilisation des ressources
humaines et techniques concernées par
leur situation. De plus, vouloir composer
avec la résilience nous amene a considérer
nos actions dans une dynamique évolutive
qui nécessite de nombreux ajustements,
tant de la part des personnes que de celle
des milieux dans lesquels elles évoluent.
La résilience peut difficilement étre
abordée sans s’attarder a donner un sens
a nos actions dans le cadre d’une relation
d’accompagnement des personnes et des
familles. Dans un premier temps, nous
dégagerons un «sens historique » a cette
relation, en situant la place occupée par
la résilience dans la pratique profession-
nelle en déficience intellectuelle, mais
aussi dans les mouvements sociaux fon-
dateurs de notre histoire. Puis, un «sens
théorique » sera précisé en intégrant le
concept de résilience dans une adapta-
tion clinique du processus de production
du handicap en déficience intellectuelle.
En tout dernier lieu, nous nous applique-
rons a définir un «sens clinique » en orien-
tant nos réflexions sur I’élaboration d’une
philosophie d’intervention qui tracera les
grands principes a considérer lorsque nous
tenons a faire de la résilience, un concept
central de notre pratique professionnelle.
Souvenez-vous de cette phrase clé:
«Bonjour, je m’appelle Jean, j’ai une défi-
cience intellectuelle et je suis résilient. »
Elle sera le fil conducteur de ce texte.

UN SENS HISTORIQUE

De la fin des années 1950 jusqu’au
début des années 1970, 'approche médi-
cale faisait de la personne un «défi-
cient mental » porteur de son handicap.
L’intervention privilégiée consistait a cor-
riger les comportements du «déficient »
par des méthodes comportementalistes
auxquelles nous ajoutions une prise de
médicaments. L’évolution de la pratique
professionnelle dans le domaine de la défi-
cience intellectuelle se résume en grande
partie par le passage d’'un modele médical
a un modele écologique pour expliquer le
fonctionnement d’une personne. Ce pas-
sage aura pris plus de quarante années et
nécessité la contribution de quatre grands
mouvements sociaux redevables, en tres
grande partie, aux actions des familles et
des mouvements de défense des droits de
la personne. Ces mouvements, dont les
racines sont d’origine scandinave, portent
le nom de normalisation, de valorisation
des roles sociaux, d’intégration sociale
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et de participation sociale (Boisvert, a
paraitre)!. Depuis que nous connaissons le
concept de résilience, nous serions tentés
de définir ces mouvements sociaux comme
relevant de divers processus de résilience
familiale, communautaire et environne-
mentale.

Si l'utilisation du mot «résilience »
est passablement récente dans le champ
de la déficience intellectuelle, et que son
influence sur la pratique professionnelle
est passablement mitigée, la réalité qu’il
recouvre se marie trés bien avec l'orga-
nisation des services et la transformation
progressive des pratiques professionnelles.
Avant méme de connaitre ce que recouvre
ce concept, des expressions comme fac-
teurs de risque, facteurs de protection,
vulnérabilité, contexte de vie, projet per-
sonnel, incapacités et situation de handi-
cap étaient utilisées pour décrire la réalité
vécue par une personne ayant une défi-
cience intellectuelle. Le fait de considé-
rer la résilience comme le résultat d’'une
interaction entre les facteurs de risque et
les facteurs de protection n’est pas étranger
a cette affirmation.

L’historique des services en déficience
intellectuelle meéne a la reconnaissance
de l’individu en tant que personne.
Effectivement, 'un des gains les plus
significatifs a été celui de ne plus réduire
I'individu a 'une de ses caractéristiques,
la déficience intellectuelle, et de le consi-
dérer d’abord comme une personne: «Je
m’appelle Jean.» Pour demeurer fidele a
la résilience, il nous reste a faire en sorte
que cette personne ait sa propre histoire.

La philosophie d’accompagnement
développée au fil des ans place la per-
sonne et sa famille au cceur de toute la
démarche évaluative. Le point de départ de
tout accompagnement réside dans la défi-
nition, par la personne elle-méme ou de
son représentant (si elle est trop jeune ou
si elle présente des incapacités trop impor-
tantes), d'un projet éducatif ou personnel a
Pactualisation duquel I'intervenant contri-
buera. Contribuer a l’actualisation d’un
projet nous apparait plus prometteur que
de chercher a répondre a des besoins qui,
par définition, sont sans cesse renouvelés.

La centration sur la réalisation d’un
projet a pour principale conséquence de
faire glisser nos actions sur l'interaction
entre la personne et son environnement. Et
c’est cette dynamique interactive qui fonde
les concepts de «participation sociale » et
de «résilience ». Ces concepts n’ont de sens
que par leur association a la notion de con-
texte (Anaut, 2006; Terrisse et Lefebvre,
2007). La trajectoire de vie des personnes
est formée par la juxtaposition de l’en-
semble de ces contextes ol les facteurs
environnementaux donnent la répartie
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aux facteurs personnels pour forger, a la
personne et a sa famille, une histoire de
vie conséquente et la plus harmonieuse
possible.

La résilience personnelle apparait
grandement tributaire des effets de la rési-
lience familiale et de la disponibilité des
ressources de ’environnement physique
et social pouvant assurer un soutien tech-
nique et humain aupres des familles. Dans
ce contexte comme dans bien d’autres,
nous constatons I'impact prépondérant
des facteurs environnementaux sur les fac-
teurs génétiques. La plasticité cérébrale,
les effets de la rémédiation cognitive et
linfluence des facteurs épigénétiques,
pour ne nommer que ceux-ci, permettent
d’installer une vision d’espoir la ou le
déterminisme semble avoir tissé€ sa toile.

Une méme altération chromosomique
menera a un important déficit intel-
lectuel dans un milieu affectif appau-
vri alors que les performances seront
bien meilleures dans un milieu sécu-
risant et stimulant (Plomin cité par

Cyrulnik) [...] Malgré la forte déter-

mination génétique, il est donc tout

de méme possible de mettre en place

un processus de résilience (Cyrulnik,

2001, p. 137).

Mais ce processus de résilience, com-
ment se met-il en place ?

UN SENS THEORIQUE

La philosophie d’accompagnement qui
guide les actions dans le soutien apporté
aux personnes qui présentent une défi-
cience intellectuelle a connu une lente
progression qui s’est soldée par le passage
du modele médical au modele écologique.
Le fait d’avoir dégagé un sens historique a
permis d’introduire la notion de résilience
en la juxtaposant a celles de participation
sociale et d’empowerment. Puis, la diffé-
renciation progressive des mouvements
sociaux qui ont marqué les quarante der-
nieres années dans le domaine de la défi-
cience intellectuelle situe tous les efforts
d’adaptation et d’intégration des personnes
dans une dynamique interactionnelle.

Jean a désormais une existence qui lui
est propre, mais celle-ci demeure gran-
dement tributaire de l'aide que peuvent
lui apporter sa famille, les organismes de
défense des droits de la personne et les dif-
férents intervenants du réseau de services.
La section historique du présent texte se
termine sur une note positive mais quelque
peu fragile et incertaine. Il est possible,
nous dit Boris Cyrulnik (2001), de mettre
en place un processus de résilience chez
les personnes qui ont vécu une situation
traumatique, de méme que chez celles dont
le bagage génétique a connu une altération
chromosomique qui a mené a un important
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déficit cognitif. Mais a quoi pourrait res-
sembler le processus de résilience s’il était
appliqué a l'ensemble des personnes qui
présentent une déficience intellectuelle ?
Le Processus de production du handicap
(PPH) (Fougeyrollas et al., 1998) permet
d’analyser et de comprendre le role des fac-
teurs en jeu lorsqu’une personne se trouve
en situation de handicap. Intégrons a ce
modele conceptuel, les notions de rési-
lience, les facteurs de protection et de vul-
nérabilité qui interagissent tout au long de
la trajectoire de vie d’'une personne.

UN APERCU DU PROCESSUS DE

PRODUCTION DU HANDICAP (PPH)

Le Processus de production du han-
dicap (PPH) est, d’abord et avant tout,
un modele anthropologique du dévelop-
pement humain, élaboré par une équipe
de professionnels québécois ceuvrant dans
le domaine de la déficience physique. I1
s’agit d’une contribution originale qui, en
s’inscrivant dans la foulée des travaux de
I’Organisation mondiale de la santé dans
le cadre de la révision de la Classification
internationale des déficiences, des inca-
pacités et des handicaps, a réussi a faire
considérer le handicap comme étant
le résultat situationnel d’'un processus

interactif entre les caractéristiques de la
personne et les caractéristiques de 'envi-
ronnement. Ce faisant, le handicap quittait
le domaine purement subjectif pour occu-
per un espace mitoyen entre la personne
et ses environnements.

Le modele du PPH possede une grande
valeur heuristique, car il est aussi un
modele d’analyse des causes et consé-
quences des maladies, traumatismes et
autres atteintes a l'intégrité ou au déve-
loppement de la personne. De ce seul fait,
il laisse envisager de nombreux liens avec
le concept de résilience, sans pour autant
les identifier de maniere explicite. Dans le
modele PPH, un facteur de risque (trau-
matisme, maladie, accident, syndrome
génétique, anomalie chromosomique, etc.)
peut entrainer une déficience des systemes
organiques qui aura des répercussions sur
les aptitudes physiques et mentales de la
personne. Si cette derniére ne recoit pas
de soutien de la part de sa famille ou de
son milieu social, et si des obstacles phy-
siques se dressent devant elle, 'interaction
de tous ces facteurs fera en sorte qu’au
niveau des habitudes de vie (éducation, loi-
sir, nutrition, déplacements, travail, etc.),
elle se trouvera en situation de handicap
(figure 1).

FIGURE 1
PROCESSUS DE PRODUCTION DU HANDICAP (FOUGEYROLLAS et al., 1998)

Facteurs de risque

Causes

Facteurs personnels

Facteurs environnementaux

Systemes <>

organiques

Aptitudes

<> Facteurs

physiques

Facteurs
sociaux

Déficience <> Intégritié Incapacité <« Capacité

Obstacle < Facilitateur

—><—

|

Habitudes de vie

Situation de handicap <> Participation sociale
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Bien siir, cette facon d’illustrer 'appli-
cation du modele PPH a la situation d’une
personne ne représente qu'un des scéna-
rios possibles. Le jeu de chacune des caté-
gories de facteurs peut étre fort différent de
sorte que, malgré la présence d’'une défi-
cience et de certaines incapacités, le fait de
recevoir de son entourage le soutien requis
par sa situation ou de bénéficier des amé-
nagements apportés a son environnement
physique, la personne pourra se retrou-
ver en situation de participation sociale
et réaliser diverses activités ou exercer un
certain nombre de roles sociaux.

Dans le domaine de la déficience intel-
lectuelle, cette dissociation entre les sys-
témes organiques et les aptitudes modifie
grandement la facon de considérer la
clientele en cause.

Premierement, il n’est plus envisagea-
ble de considérer une influence directe
d’un facteur de risque sur les aptitudes de
la personne sans impliquer la contribu-
tion des systemes organiques. Comme le
précise si bien Damasio (2003), Spinoza
avait raison de considérer I’esprit comme
étant indissociable du corps. Le role joué
par les neurotransmetteurs et les possibi-
lités que le cerveau démontre une certaine
plasticité la vie durant illustrent trés bien
cette liaison. La croyance quun facteur
psychosocial comme le stress peut induire
chez la personne un certain nombre d’in-
capacités cognitives sans préalablement
avoir modifié la configuration cérébrale
de neurotransmetteurs, comme la séro-
tonine, la dopamine ou la noradrénaline,
n’a plus sa raison d’étre. Intervenir sur les
incapacités de la personne fait en sorte
de devoir tenir compte de la nature des
facteurs de risque mais aussi de 1’état des
systemes organiques mesuré en termes de
déficience ou d’intégrité.

Deuxiemement, outre cet aspect li€¢ a
l'intervention, c’est la facon de considérer
la personne qui se trouve complétement
transformée. La déficience dorénavant
considérée comme un €élément de mesure
des systemes organiques, et 'incapacité
jouant le méme role pour les aptitudes
aux plans physique et mental, le recours
a lexpression déficience intellectuelle
n’est plus justifié. Elle doit étre rempla-
cée par celle d’incapacités intellectuelles.
Plus précisément, ’American Association
on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD) a changé l'expres-
sion «mental retardation» par celle
d’«intellectual disability » (Schalock
et al., 2007 ; Wehmeyer et al., 2008) dont
aucune traduction francaise n’a encore été
officialisée mais qui pourrait ressembler a
celle-ci: incapacités intellectuelles.

Si nous tenons compte de ces préci-
sions terminologiques découlant de I'uti-
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lisation du modele conceptuel du PPH,
une personne présentera une déficience
du systeme nerveux central qui entrainera
chez elle apparition d’un certain nombre
d’incapacités intellectuelles. A moins de
se référer au diagnostic lui-méme dont
I'appellation de «retard mental » demeure
inchangée (pour l'instant), lorsque sont
décrites les caractéristiques cognitives
d’une personne, cette derniére présente
des incapacités intellectuelles et non plus
une déficience intellectuelle. La personne
n’est plus globalement «déficiente », et le
fait de présenter des incapacités intellec-
tuelles rend nécessaire leur identification.
Cette facon de nommer les choses indique
que peuvent cohabiter chez la personne des
limitations mais aussi des forces en termes
de capacités. LAmerican Association on
Mental Retardation (AAMR) (2002), avant
de devenir PAAIDD en 2006, souligne
cette coexistence dans 1'un des postulats
essentiels a l'utilisation de sa définition du
retard mental : « Chez une méme personne,
les limitations coexistent souvent avec des
forces.» Avant d’aborder le concept de
résilience, il nous apparait important de
mettre en évidence l'existence de forces
chez les personnes qui présentent des
incapacités intellectuelles. Il restera a pré-
ciser si ces forces sont suffisantes pour
permettre a la personne de se considérer
comme étant une personne résiliente.

Souvenez-vous encore: «Bonjour, je
m’appelle Jean, j’ai une déficience intel-
lectuelle et je suis résilient.» A la lumiere
des précisions que nous venons d’ap-
porter, cette phrase devrait se lire ainsi:
«Bonjour, je m’appelle Jean, je suis une
personne qui présente des incapacités
intellectuelles et... ».

Qu’en est-il au juste de la derniere affir-
mation: «Je suis résilient » ?

UNE ADAPTATION CLINIQUE

DU PPH EN DEFICIENCE

INTELLECTUELLE

Le modele conceptuel du PPH permet
aux intervenants qui ceuvrent dans le
domaine de la déficience intellectuelle de
mieux saisir la genese d’une situation de
handicap par le jeu interactif des facteurs
personnels et des facteurs environnemen-
taux. Par contre, méme si le PPH permet
d’analyser les facteurs contributifs a une
situation de handicap, parce qu’il a pour
objectif de déterminer le degré actuel des
désavantages et des limitations vécus par
la personne, il ne met ’'accent que sur la
contribution d’événements présents ou de
ceux associ€s au passé récent d’une per-
sonne et de sa famille. Dans le domaine
de la déficience intellectuelle, les interve-
nants demeurent centrés sur la situation
présente mais ils essaient aussi de dégager
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la trajectoire de vie d’une personne et de
sa famille. La raison en est bien simple:
les principaux facteurs contributifs a
une situation de handicap exercent leur
influence bien souvent depuis la naissance
de la personne. Les limitations constatées
chez une personne ne sont que trés rare-
ment le fruit d’une situation causée par un
événement unique (accident ou maladie)
et récent qui agirait comme facteur déter-
minant. L’analyse de la situation en cause
doit se baser sur l'identification d’une série
d’événements qui ont tous contribué (dans
une mesure différente) a entrainer une ou
plusieurs situations de handicap. Dans
le PPH, ces événements sont considérés
comme étant des facteurs de risque dont
certains, par leur action déterminante sur
la situation, s’appellent des causes.

Mais il existe aussi dans le cas des per-
sonnes présentant une déficience intel-
lectuelle (comme pour celles ayant une
déficience physique ou autres), des événe-
ments ou des personnes qui ont joué un
role important dans leur vie, en essayant de
contrecarrer les effets négatifs des facteurs
de risque, notamment la présence d’adultes
bienveillants, de parents compétents qui ont
donné a leur enfant une bonne éducation,
un milieu familial véhiculant des valeurs
cohérentes, un professeur attentif a déve-
lopper chez la personne une bonne estime
d’elle-méme, des activités valorisantes, des
co-travailleurs qui permettent a la personne
de donner un sens a son travail, etc. Ces
facteurs qui exercent des effets positifs en
favorisant le développement d’une person-
nalité saine, stable et unifiée, sont appelés
des facteurs de protection.

Dans l'application clinique du PPH en
déficience intellectuelle, ’existence des
facteurs de risque et des facteurs de pro-
tection permet de considérer une premiere
dynamique interactive qui favorisera, selon
la qualité des facteurs en présence, l'ap-
parition d’un contexte de vulnérabilité ou
d’un contexte de résilience. Cette intuition
de départ a trouvé la confirmation dans la
plupart des ouvrages consultés sur la rési-
lience. Il existe un consensus important a
ce niveau. Le fait d’avoir inscrit ces deux
catégories de facteurs dans une perspec-
tive temporelle au niveau de la trajectoire
de vie d’'une personne exprime trés bien le
choix de considérer la résilience comme
étant, en premier lieu, un processus qui
peut s’établir tout au long de la vie et, en
second lieu, une capacité lorsque nous la
considérons en fonction de son influence
concrete dans une situation donnée (voir
figure 2).

Pour bien saisir cette dynamique inter-
active qui se joue entre les facteurs de
risque et les facteurs de protection, il est
important d’approfondir quelque peu ces
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notions. Pour situer la place de la résilience
dans I'intervention en déficience intellec-
tuelle, nos explications se centreront uni-
quement sur la premiére boucle interactive
de notre application clinique. Cette section
du modele représente les interactions entre
les facteurs de risque et les facteurs de
protection qui ont influencé la trajectoire
de vie de la personne et dont certains con-
servent une influence sur la situation de
handicap vécue par la personne.

Le principal objectif fixé concerne le
développement des capacités de la per-
sonne qui présente des incapacités intel-
lectuelles. Pour ce faire, nous devons
prendre en considération les facteurs
biologiques, psychodéveloppementaux et
socio-environnementaux dont les inter-
actions pourraient avoir entrainé, soit des
déficiences au plan des systémes orga-
niques, soit des incapacités au plan des
aptitudes, et qui, de ce fait, ont rendu cette
personne plus vulnérable a toute situation
de stress ou d’adversité, ou avoir favorisé
un développement plus harmonieux en
termes d’intégrité et de capacités, et rendu
ainsi cette personne plus apte a mettre
a contribution sa capacité de résilience.
Pour des auteurs comme Mises, Perron et
Salbreux (1994), rien ne peut étre construit
sur le plan de Paccompagnement tant que
I’étape de la recherche étiologique n’a pas
€été réalisée et les résultats transmis a la
personne et aux familles.

LES FACTEURS DE RISQUE

Un facteur de risque est un élément
appartenant a 'individu ou provenant de
I’environnement susceptible de contribuer
a provoquer une maladie, un traumatisme
ou toute autre atteinte a I'intégrité ou au
développement de l'organisme. Parmi les
grandes catégories des facteurs de risque,
le RIPPH (Fougeyrollas et al., 1998) pro-
pose les quatre catégories suivantes: les
risques biologiques (ex.: les anomalies
chromosomiques), les risques liés a I'en-
vironnement physique (ex.: les produits
chimiques), les risques liés a 'organisa-
tion sociale (ex.: la pauvreté) ou ceux liés
aux comportements individuels et sociaux
(ex.: ’hyperactivité).

L’influence de ces facteurs de risque
ne doit pas étre analysée d’'une maniere
isolée. Le caractere multifactoriel du
processus €tiologique est reconnu par
la grande majorité des professionnels de
sorte que nous ne pouvons plus catégoriser
les causes selon leur origine biologique ou
psychosociale. Les facteurs de risque sont
multiples et c’est la convergence de leurs
effets qui prédispose un individu a vivre
des situations de handicap ou de parti-
cipation sociale. Concernant la clientele
cible, il est rapporté qu’environ 50% des
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FIGURE 2

ADAPTATION EN DEFICIENCE INTELLECTUELLE DU PROCESSUS DE PRODUCTION
DU HANDICAP REALISEE PAR YVES BOISVERT (2006)
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individus présentant une déficience intel-
lectuelle ont souvent plus d’un facteur de
risque expliquant le handicap. De plus, la
déficience intellectuelle résulte souvent
des effets cumulatifs ou interactifs des
facteurs de risque.

Etablir I’étiologie de la déficience
intellectuelle permet de comprendre les
processus impliqués qui sont les déter-
minants du fonctionnement intellectuel
de la personne. La recherche des facteurs
causals aide a émettre des hypotheses sur
la genése d’une situation de handicap, de
maniere a ce qu'une formulation efficace
de ces facteurs contienne déja des germes
de solutions (Tremblay, 1992).

Dans ce sens, il est intéressant de consta-
ter qu’il existe des parcours de dévelop-
pement différents selon que la déficience
intellectuelle est associée a une origine bio-
logique ol nous retrouvons des personnes
avec des quotients intellectuels (QI) plus
faibles ou qu’elle est associée a une origine
d’ordre psychosocial oli nous retrouvons
une majorité de personnes dans la catégorie
des déficiences intellectuelles 1égeres.

LA VULNERABILITE

Il nous faut préciser avec Theis (2001)
que les personnes sont inégales devant
le risque: elles sont plus ou moins vul-
nérables. Selon cet auteur, la notion de
vulnérabilité implique que 'on prenne en
compte: les probabilités génétiques, les dif-
férences constitutionnelles, les hasards de
la reproduction, les maladies physiques, les
traumatismes dus a I'environnement, les
situations d’adversité et les crises dévelop-
pementales. Dans les écrits scientifiques
sur la question, le continuum vulnérabilité-
invulnérabilité a été abandonné au profit
du continuum vulnérabilité-résilience,
car si le premier continuum permettait de
mettre en évidence les difficultés d’adap-
tation et les problémes comportemen-
taux chez des personnes ayant connu des
événements qui ont exercé une influence
négative sur leur développement, il ne
permettait pas de comprendre pourquoi
parmi les personnes «a haut risque » cer-
taines ne succombaient pas a la pathologie.
De plus, Rutter et Rutter (1993) précisent
que des personnes invincibles, ¢a n’existe
pas; certains individus sont plus résistants
que d’autres, mais tout le monde a ses
limites. Il souligne aussi un point essen-
tiel: le concept d’invulnérabilité semble
correspondre a une caractéristique intrin-
seque a I'individu alors que les recherches
montrent que son origine est a situer dans
le contexte social, comme nous le verrons
pour le concept de résilience.

Sinous avons ajouté au modele concep-
tuel du PPH la partie positive manquante?
que sont les facteurs de protection, c’est
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aussi a cause de 'idée de Rutter et Rutter
qui recommandent de s’intéresser aux
mécanismes de risque et non pas aux fac-
teurs de risque, car la méme caractéris-
tique peut étre un risque dans une situation
et un facteur de protection dans une autre.

Ainsi proposée, cette référence aux
mécanismes de risque indique que c’est
I’exposition au risque qui provoque la
mise en jeu des mécanismes de résilience
(Michaud, 2003), et que c’est la maitrise
de la situation de risque qui favorise le
développement des potentialités de la
personne (Petit et al., 1999). Au cours
de notre pratique professionnelle aupres
des personnes présentant des incapaci-
tés intellectuelles, nous avons mainte fois
constaté que les effets des facteurs de
risque peuvent étre cumulatifs. Un enfant
qui présente, dés la naissance, un retard
important dans plusieurs spheres de son
développement, et qui se retrouve dans un
milieu familial qui accentue cette vulné-
rabilité a cause d’une situation financiere
précaire qui entraine des conditions de
vie ol la privation et la maltraitance sont
habituelles, éprouvera beaucoup plus de
difficulté a se développer harmonieuse-
ment et a s’intégrer dans ses milieux de
vie qu'un autre enfant qui aurait connu
une trajectoire de vie marquée par un
nombre moins grand de facteurs de risque.
Bernardini et Jenkins (2002) donnent une
description des effets cumulatifs du risque
sur le développement des enfants. Les
effets des facteurs de protection peuvent
cependant réduire le degré de vulnérabi-
lité présent chez ces enfants.

Selon la philosophie d’intervention
adoptée, il est pertinent de préciser que
les interventions concernent le dévelop-
pement optimal d’'une personne en visant
la création d’un équilibre entre le pouvoir
d’agir de la personne et le pouvoir d’agir
de sa famille et de son réseau d’entraide.
Notre accompagnement et nos interven-
tions ont pour objectif de restaurer cet
équilibre, soit en diminuant ’exposition a
des facteurs de risque ou a des événements
stressants, soit en rendant plus efficients
les facteurs de protection individuels,
familiaux ou environnementaux.

En résumé, il est reconnu que:

+ lagénétique peut exercer une influence
sur laptitude cognitive;

+ la contribution biologique a l'intelli-
gence ne reste pas la méme au cours
de la vie;

+ les conditions environnementales
peuvent améliorer ou entraver le déve-
loppement et le bien-étre de la per-
sonne;

« D’état de santé physique peut affecter le
fonctionnement général ;
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« les diverses composantes cognitives
contribuent distinctement aux efforts
d’adaptation et d’intégration de la per-
sonne dans ses divers milieux de vie.
Les facteurs de risque sont des facteurs

personnels ou environnementaux (sociaux
et physiques) qui, considérés sur une base
temporelle longitudinale, contribuent a
former avec les facteurs de protection, la
trajectoire de vie de la personne. Il est
par contre fort difficile d’évaluer I'interac-
tion entre ces facteurs. Ce qu’il nous faut
retenir, c’est que I'expérience a un effet
considérable sur les capacités cognitives
de la personne.

LES FACTEURS DE PROTECTION

Comme nous 'avons décrit ci-dessus,
nous avons associé aux facteurs de risque
une catégorie de facteurs qui leur sont
théoriquement opposés. Il s’agit des fac-
teurs de protection. Rutter et Rutter (1993)
définissent les facteurs de protection de
la facon suivante: ce sont des caracté-
ristiques, des conditions ou des circons-
tances qui diminuent I'impact des facteurs
de risque sur la personne ou favorisent la
«résistance» de celle-ci aux facteurs de
risque.

A titre d’exemples de facteurs de pro-
tection, mentionnons: Pestime de soi, la
sociabilité, le don d’éveiller la sympathie, un
certain sens de ’humour, un projet de vie,
un quotient intellectuel élevé, une bonne
capacité de résolution de problemes, une
capacité de planification, un sentiment
d’efficacité personnelle, etc. En observant
ces facteurs de plus pres, il apparait assez
clairement que la grande majorité des per-
sonnes qui présentent des incapacités intel-
lectuelles en sont grandement démunies.

C’est la présence des facteurs de protec-
tion qui permet de considérer les aspects
positifs de la dynamique interactive entre
les facteurs personnels et les facteurs envi-
ronnementaux. Dans cette dynamique
particuliere, les facteurs de protection
n’existent que par leur relation avec les
facteurs de risque, sinon ils sont considérés
comme étant des facteurs de développe-
ment. C’est par leurs effets sur les facteurs
de risque qu’ils rendent possible le déve-
loppement de la résilience.

Pouvons-nous accorder aux facteurs de
protection, une des propri€tés que nous
avons reconnues aux facteurs de risque:
leffet cumulatif? Il existe, en effet, une
propriété semblable qui porte plus d’'un
nom mais qui est souvent mentionnée a
partir de son mode d’élaboration. A la suite
de Cyrulnik, plusieurs auteurs font men-
tion dans leurs écrits sur la résilience de la
métaphore du «tissage de liens ». Cette der-
niere prend en compte l'interaction entre
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les éléments qui proviennent de la réalité
personnelle et ceux qui proviennent du
contexte de vie. La mécanique n’est pas la
méme que celle du risque, car les effets des
facteurs de protection ne sont décelables
qu’en réaction a une situation d’adversité.
Le tissage de liens entre la personne et ses
environnements s’effectue tout au long de
la vie de la personne de sorte que l'effet réel
d’un facteur ne peut s’exercer que plusieurs
années plus tard. Selon la qualité des liens
qui ont €té tissés, la personne pourra faire
face, dans diverses modalités, a une situa-
tion d’adversité. Un bébé qui sourit recoit
plus de réactions positives qui contribuent
au développement de I'estime de lui-méme,
qui, a son tour, contribuera a son succes
scolaire qui lui apportera de nouvelles
reconnaissances, et ainsi de suite.

Dans notre adaptation clinique du
modele PPH, les facteurs de protection
se retrouvent au niveau de la trajectoire
de vie des personnes, dans la premiere
boucle interactive. De ce fait, pour étre
reconnu a titre de facteur de protection, un
€lément positif doit démontrer un effet réel
sur un facteur de risque qui persiste dans
le temps. Cette nuance est importante,
car elle permet d’apporter une distinction
entre les aptitudes (facteurs personnels),
les facilitateurs (facteurs environnemen-
taux) et les facteurs de protection. A titre
d’exemple, si dans notre analyse d’une
situation de handicap, nous constatons
qu'une personne démontre une certaine
confiance en soi malgré le fait qu’elle vient
de perdre son emploi ou qu’elle vient d’étre
victime d’un accident, cette aptitude sera
considérée comme facteur de protection
seulement si elle représente une maniere
constante de réagir face a ce type de situa-
tion d’adversité. Sinon, la confiance en
soi restera collée au contexte en cause et
correspondra a une aptitude.

Cette relativité temporelle et contex-
tuelle des facteurs de protection comme
des facteurs de risque nous amene a définir
le « processus de résilience ».

LA RESILIENCE

Le résilience est définie comme étant
le résultat de l'interaction entre les fac-
teurs de risque et les facteurs de protec-
tion (Anaut, 2007 ; Terrisse et al., 2007 ;
Lecompte, 2004).

La résilience est une réalité qui existe
depuis toujours et qui se manifeste a partir
d’une situation difficile qui peut prendre
des formes tres variées:

* un traumatisme ponctuel et brutal
comme le déces d’une personne proche;

« untraumatisme répété comme des abus
sexuels ou physiques;

« une déficience physique permanente
comme une paraplégie;
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+ une situation a haut risque comme celle
d’un enfant vivant dans un milieu défa-
vorisé ou regne la négligence;

+ une maladie grave comme le Parkinson
ou une autre maladie dégénérative;

« ou des situations fréquentes d’adver-
sité comme la perte d’un emploi, les
déménagements, 'absence d’un parent
significatif, etc.

Lorsque nous prenons en considéra-
tion ’ensemble de ces facteurs, il est per-
mis d’ajouter a cette liste, le fait de venir
au monde avec des incapacités intellec-
tuelles, car si nous tenons compte des
facteurs étiologiques et environnemen-
taux en cause, cette situation engendre
des conséquences aussi dramatiques pour
les personnes elles-mémes que pour leur
entourage immeédiat.

Il existe plusieurs définitions de la rési-
lience mais elles s’apparentent grandement
a celle proposée par Vanistendael (1998,
p. 8), sauf en ce qui concerne la précision
sur le développement socialement accep-
table: «La résilience est la capacité a
réussir, a vivre et a se développer positive-
ment, de maniére socialement acceptable,
en dépit du stress ou d’une adversité qui
comportent normalement le risque grave
d’une issue négative. »

La résilience n’est jamais absolue ou
totale, ni acquise une fois pour toutes, et
elle est variable selon les circonstances.
Pour des personnes vivant en contexte
d’adversité, étre résilient peut aussi impli-
quer des comportements de survie qui
ne correspondent pas a des conduites en
accord avec les normes sociales. Par contre,
a chaque instant, la résilience résulte de
I'interaction entre I'individu lui-méme et
son entourage, entre les empreintes de son
vécu antérieur et le contexte du moment
en matiere politique, économique, sociale
et humaine (Manciaux et al., 2001).

Revenons a la troisieme affirmation
de la personne présentant une déficience
intellectuelle: «Je suis résilient. » La rési-
lience étant un processus, elle ne peut s’ap-
pliquer a représenter une caractéristique
ou une capacité globale d’'une personne.
Dans le domaine de la déficience intel-
lectuelle, les intervenants sont sensibles
a cet aspect, car pendant de nombreuses
décennies (et encore aujourd’hui mais
d’une facon moindre), les personnes qui
présentent une déficience intellectuelle
ont fait 'objet d’'une stigmatisation en
voyant leur identité réduite a cette seule
caractéristique cognitive. Il faut éviter
une fois de plus ce piege, en voulant faire
des personnes, des résilients. Balegno et
Colmaneres (2003, p. 156) expriment trés
bien cette impasse, en parlant des enfants
des rues en Colombie:
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Confondre la situation de vie de

ces [enfants] avec leur identité les
enferme dans une catégorie qui rend
difficile la possibilité d’un redémar-
rage. Par contre, penser ces [enfants]
en termes de résilience permet de
mettre en lumiere des aptitudes et des
capacités vitales qui devraient pouvoir
faire partie des ressources a considé-
rer dans un projet d’aide.

Défini a l'origine en fonction de l'indi-
vidu, le concept de résilience s’insere de
plus en plus dans une conception systé-
mique ou une écologie sociale qui procede
par une analyse de I'interaction entre les
divers systemes qui entourent la personne.
Pour un auteur comme Garmezy (1993),
les écrits sur la résilience reconnaissent de
plus en plus le role de 'environnement, de
la famille et du soutien social dans leurs

LE CONCEPT DE RESILIENCE PERMET DE MIEUX EVALUER

OU DE MIEUX NOMMIER LE RESULTAT DE L'INTERACTION

ENTRE LES FACTEURS DE RISQUE ET LES FACTEURS DE PROTECTION.

IL PERMET ESSENTIELLEMENT DE CREER UN CONTINUUM

«SITUATION DE VULNERABILITE ET SITUATION DE RESILIENCE », QUI

NOUS AIDE A MIEUX DECRIRE LES CONTEXTES DE VIE DE LA PERSONNE.

La résilience n’est pas acquise une
fois pour toutes et une personne peut
faire preuve de résilience dans un con-
texte comme le travail, mais se retrouver
en situation de handicap dans son milieu
familial. Ainsi, résilience et situation de
handicap procedent toutes les deux d’une
méme dynamique interactive, la premiere
au niveau de la trajectoire de vie et la
seconde, au niveau des habitudes de vie.

En tenant compte de ces distinctions,
lexpression «personne résiliente » est
inappropriée, car la résilience se vit en
contexte. Une personne peut manifester
des comportements de résilience, mais elle
ne peut étre globalement une personne
résiliente.

Compte tenu de l’analyse effectuée,
notre phrase clé peut étre modifiée de la
facon suivante: «Bonjour, je m’appelle
Jean, je suis une personne qui présente
des incapacités intellectuelles et qui peut
manifester certains comportements rési-
lients. »

Le développement de la résilience est,
en quelque sorte, un nouveau regard porté
sur la réalité de la personne en vue d’'un
meilleur usage des stratégies d’interven-
tion. Au-dela des symptdmes et des com-
portements, il est primordial de chercher
a détecter et a mobiliser les ressources des
personnes et de leur entourage, ainsi que
celles des services et des réseaux sociaux,
€ducatifs et sanitaires. Ce regard s’appa-
rente trés bien a celui que pose le RIPPH
sur la réalité des personnes lorsqu’il insere
dans son modele conceptuel, la dimension
positive que représentent les notions d’in-
tégrité, de capacité, de facilitateurs et de
participation sociale.
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influences déterminantes sur la personne,
a un tel point que 'on a créé les concepts
de famille résiliente, de communauté
résiliente et d’environnement résilient.

Apres avoir effectué un survol de cer-
taines notions historiques, les facteurs de
protection et la résilience ont été situés
dans le cadre de I'adaptation clinique PPH.
Ce détour a permis d’approfondir quelque
peu ces notions en leur accordant un sens
clinique.

UN SENS CLINIQUE

L’étendue du concept de résilience
renforce la pertinence de notre modele
conceptuel li€ a la production du handicap
et justifie les ajustements apportés. Situer
l’accompagnement et les interventions
en relation avec les contextes de vie rend
compte des particularités de la résilience
et fait en sorte que les interventions visent
non seulement a mieux préciser la contri-
bution des intervenants a ’actualisation du
projet de la personne, mais aussi a renfor-
cer les résiliences familiale, communau-
taire et environnementale.

Dans cette perspective devront étre
analysées simultanément la résilience de
la personne et celle des divers systemes qui
I’entourent. Cet effort permet de favoriser
le développement optimal de la personne
par nos actions sur les facteurs de risque
et les facteurs de protection, en cherchant
a diminuer I'impact des premiers ou a
augmenter le nombre ou l'efficience des
seconds. Par contre, la résilience ne doit
pas étre considérée comme €tant le résul-
tat de ce jeu entre les deux catégories de
facteurs: la personne n’est pas uniquement
le terrain ou s’effectue cette dynamique
interactive, elle y joue aussi un role actif.
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Fombonne fait bien ressortir cette dyna-
mique surtout lorsqu’il rapporte le point
de vue suivant: « Le défi ne consiste plus
désormais a identifier de nouveaux fac-
teurs de risque ou de protection, mais a
élucider les processus a ’ceuvre, en parti-
culier dans l'interaction entre les facteurs
génétiques et environnement» (cité par
Bouvier, 2001, p. 53).

Si le processus de résilience se déve-
loppe au fil de la trajectoire de vie, il se
mesure par contre au temps présent. Le
sens clinique accordé au processus de rési-
lience prend sa pleine mesure lorsqu’est
défini son roéle au quotidien. L’adaptation
clinique du PPH que nous avons réalisée
permet de dégager la contribution de I’en-
semble des facteurs sur le fait qu’une per-
sonne se trouve en situation de handicap
ou en situation de participation sociale.

Le concept de résilience permet de
mieux évaluer ou de mieux nommer le
résultat de l'interaction entre les facteurs de
risque et les facteurs de protection. Il per-
met essentiellement de créer un continuum
«situation de vulnérabilité et situation de
résilience », qui nous aide a mieux décrire
les contextes de vie de la personne. Il s’agit
de faire en sorte que ces personnes gran-
dement «vulnérables » deviennent, dans la
mesure du possible, des personnes qui agis-
sent a partir de comportements résilients.

Il nous faut tenir compte du fait que la
signification qu’une personne accorde a un
événement qu’elle a vécu, qu’il soit trau-
matisant ou non, dépend du degré d’orga-
nisation de ses structures cognitives, de
I'influence de lintelligence émotionnelle
sur la perception accordée a 'événement
et du type de confirmation apporté par sa
famille ou son entourage face au sens a
donner a cet événement.

Des difficultés supplémentaires
s’ajoutent quand on considere le proces-
sus de résilience chez des personnes dont
la naissance méme est liée a une situation
traumatique. Le développement des capa-
cités propres a I’émergence du processus
de résilience est grandement déficitaire ou
dysharmonieux de sorte que la personne
ne peut compter sur ses propres ressources
pour assurer son adaptation aux diverses
situations de vie avec lesquelles elle doit
composer. Il en est ainsi des personnes
qui souffrent d’'un syndrome génétique
particulier qui se manifeste par de nom-
breuses déficiences ou troubles associés.
La résilience personnelle, qui est tout de
méme possible, est grandement tributaire
des effets de la résilience familiale et de la
disponibilité des ressources de I'environ-
nement physique et social pouvant assurer
un soutien technique et humain aupres des
familles. Dans ce contexte comme dans
bien d’autres, nous constatons I'impact
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prépondérant des facteurs environnemen-
taux sur les facteurs génétiques.

Le fait d’'opposer la notion de résilience a
celle de vulnérabilité vient compléter notre
orientation qui consiste a rendre positives
nos interventions en la centrant sur le déve-
loppement des capacités de la personne
plutét que sur la diminution des facteurs
limitatifs. S’il est nécessaire de bien saisir
I'influence des facteurs de risque, c’est sur
le développement des facteurs de protection
que doivent s’établir les bases de 'accom-
pagnement. Réfléchir en termes de mise
en place des facteurs de protection per-
met, comme nous 'avons précisé, de mieux
impliquer les personnes et les familles dans
la planification de services. Contribuer a la
réalisation d’un projet situe mieux le sens
de nos actions que le fait de répondre a
un ensemble de besoins identifiés par les
personnes et leur famille. S’associer a un
projet véhicule plus d’espoir que le fait de
chercher a répondre a des besoins, ce qui

S’IL FAUT DEUX ELEMENTS POUR

FAIRE UN TRAUMATISME, L'UN

DANS LE REEL ET L'AUTRE DANS

LA REPRESENTATION DU REEL,

IL FAUT AUSSI DEUX ELEMENTS

POUR QUE SE DEVELOPPENT

DES ATTITUDES DE RESILIENCE:

UNE REALISATION PERSONNELLE

ET UNE APPRECIATION DE

CETTE REALISATION PAR AUTRUI.

nous place immanquablement devant nos
limites et celles du réseau de services. Dans
le premier cas, les principes d’égalité et de
respect priment sur les notions d’inégalité
et de dépendance. La résilience nous ameéne
a «penser et agir autrement », en délaissant
les expressions de « personnes a risque » ou
«familles a risque » pour nous centrer sur
I’émergence de comportements autonomes
et résilients.

S’il faut deux éléments pour faire un
traumatisme, I'un dans le réel et l'autre
dans la représentation du réel, il faut aussi
deux éléments pour que se développent des
attitudes de résilience : une réalisation per-
sonnelle et une appréciation de cette réa-
lisation par autrui. Comme le soulignent
plusieurs auteurs, la résilience passe
nécessairement par le regard appréciatif
de l'autre sur soi.
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LA RESILIENCE EN CONTEXTE

Le but de notre texte était de faire res-
sortir la place centrale que peut occuper
le concept de résilience dans la facon d’ac-
compagner au quotidien les personnes qui
présentent des incapacités intellectuelles,
leur famille et les intervenants qui sont
impliqués dans leur situation. Nous avons
€tabli certains liens entre la résilience en
tant que processus et la philosophie d’ac-
compagnement des personnes en situant
les actions des intervenants non plus sur la
modification de certaines caractéristiques
des personnes mais sur ’ensemble de son
contexte de vie. Nous avons tissé certains
liens entre les notions de résilience et de
déficience intellectuelle en dépassant le
sens de «capacité » habituellement accordé
au terme résilience pour migrer vers celui
de «processus»® qui met en relief le role
de soutien accordé par les familles et les
divers intervenants du réseau de services.
Un survol du processus de production
nous a permis de situer le rdle de divers
facteurs dans le fait qu’'une personne se
trouve ou non en situation de handicap
a cause de la prédominance des facteurs
de risque ou de I'impact des facteurs de
protection sur ces derniers.

Il s’agit en fait d’'une premiere articula-
tion entre ces concepts qui permettra, nous
le souhaitons, de considérer la personne
qui présente des incapacités intellectuelles
comme pouvant développer certaines
aptitudes qui lui permettront de réaliser
diverses activités ou d’exercer certains
roles sociaux si elle recoit de la part de leur
famille et du réseau de services, le soutien
correspondant a leur situation personnelle.
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Notes

. Ces mouvements sociaux sont définis dans

la plupart des ouvrages concernant la défi-
cience intellectuelle dont celui a paraitre
intitulé Fondements théoriques de l'accom-
pagnement et de lintervention spécialisés
en contexte aupres des personnes présentant
des incapacités intellectuelles écrit par Yves

Boisvert.

. Nous pourrions, sans craindre d’étre contre-

dit, affirmer que dans le PPH les aspects posi-
tifs du modele correspondent aux facteurs de
protection et que, dans une prochaine version
du modele, les notions de résilience et de
facteurs de protection seront formellement
intégrées.
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