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i vous avez cette partie entre les mains, c'est qu‘'une personne

de votre entourage porteuse de la trisomie 21 a envie que vous
I'accompagniez dans la réalisation de ses projets. Qui dit réalisa-
tion parle bien évidemment de réflexion, mais aussi d'action.

Votre réle sera principalement un réle de traducteur par rapport
aux notions abordées. Si la personne se pose, par exemple, des
questions sur ce qu’est un choix, votre réle sera de proposer des
démarches concretes qui lui permettront de mieux appréhender
ce concept. Par exemple, aller dans un restaurant et exercer cette
capacité de choix.

Pour vous aider dans votre tache, nous avons trouvé important de
préciser quelques concepts théoriques qui sous-tendent cette mé-
thode, mais aussi de proposer quelques pistes d’actions concretes.
Tous les points abordés dans ce guide ne se retrouvent pas dans le
manuel de la personne et il se peut d'ailleurs que certains points
du manuel de la personne ne se retrouvent pas dans ce document.
Nous pensons, en effet, qu'il peut étre important que vous ayez
une réflexion plus étendue dans certains domaines.

Il est primordial que vous acceptiez ce réle de traducteur avec tout
ce que cela implique. Un traducteur est une personne qui traduit
c'est-a-dire qui fait passer un texte d'un langage a un autre, sans
porter de jugement et sans insuffler de sentiments personnels. Le
traducteur travaille en toute objectivité en restant le plus neutre
possible.
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Plan

Chacune des thématiques abordées suit un plan précis qui permet une
progression dans |"appropriation des notions.

1 Ce qu'’il est intéressant de savoir...

® Nous abordons les références théoriques sous-jacentes a la thématique
abordée. De cette maniére, vous pouvez approfondir la matiére si vous le sou-
haitez mais dans tous les cas vous savez pourquoi nous proposons ce theme.

2 Ce que ce theme m’évoque...

e On entend souvent |'expression suivante « C'est en forgeant qu’on de-
vient forgeron ». A travers cette partie, nous vous proposons de réfléchir a
différents concepts. Souvent cette section sera accompagnée par un exercice.

Exercice
3 * Dans cette partie, on vous propose certains exercices qui vous ameneront
a une réflexion plus pratique sur le theme envisagé. De cette maniere, vous
pourrez trouver d'autres ressources qui vous aideront a accompagner la per-
sonne.

Quelques précautions a prendre.
40 Une liste non exhaustive de « pieéges a éviter » est présentée dans |'intro-
duction des deux chapitres. Certaines précautions sont également présentées
au sein méme des questions afin de vous aider dans votre tache.

Mon réle d’aidant...

5 e Comment, en tant qu’aidant, puis-je aider la personne a comprendre les
enjeux des différentes thématiques ? Comprendre les notions est une chose,
pouvoir les expliquer et les rendre accessibles en est une autre qui demande
un minimum de préparation. Nous vous proposerons donc de préparer le tra-
vail avec la personne que vous accompagnez. Il peut également étre intéres-
sant de noter dans un cahier personnel les étapes suivies ainsi que leur résultat
en termes de réussite, d'échec et d’adaptation.

Mise en situation.

e Autant que faire se peut, la personne pourra également expérimenter
les concepts qu’elle vient d’apprendre afin qu’elle se fasse une idée de ce que
cela implique dans des situations concrétes, et ce qu’elle ressent lorsqu’elle les
met en application. Votre réle consiste a guider la personne en lui proposant
une réflexion qui lui permettra de comprendre les concepts abordés. Au sein
de ce guide, nous vous proposons des pistes de questionnement quant a votre
facon de guider I'accompagnement.



Introduction

« Un homme est fait de choix et de circonstances.
Personne n’a de pouvoir sur les circonstances mais chacun en a sur ses choix »
EriccEmmanuel Schmitt

Ce qu’il est intéressant de savoir

Le projet de vie d'une personne est propre a chaque individu et fait I'objet
d'une réflexion particuliere qui s'élabore, a partir d’'une connaissance de soi
liée, entre autres, a I'identification de ses forces et de ses besoins, mais aussi
des moyens qui seront nécessaires pour s'investir et se projeter dans I'avenir.
Elaborer un projet de vie demande une mobilisation des processus cognitifs,
mais aussi motivationnels. Ce sont ces derniers qui conditionnent I'investisse-
ment d'une personne dans son projet de vie, comme dans tout autre acte de
la vie quotidienne.

Pouvoir formuler un projet de vie demande a la personne de savoir agir comme
étant maitre de sa vie. De cette maniére, faire des choix et prendre des déci-
sions sans influence extérieure est ce qu’on appelle I'autodétermination. Pour
faire les bons choix, la personne doit répondre a ses besoins et considérer les
conséquences positives ou négatives de ses actions. Elle doit également envi-
sager les difficultés qu’elle sera susceptible de rencontrer.

Selon Wehmeyer (1996), pour favoriser les comportements autodéterminés,

plusieurs caractéristiques sont a prendre en considération. La personne doit :

e agir de maniere autonome, en accord avec leurs propres préférences, intéréts
et/ou habiletés, indépendamment de toute influence externe (autonomie),

e analyser les environnements, isoler la situation-probléme et adapter ses ac-
tions en conséquence et donc mettre en place des stratégies de résolution de
problémes (autorégulation),

e étre consciente d'avoir une influence sur les évenements et de s’investir dans
ces actions pour soi et non pour les autres (empowerment psychologique),
® avoir une connaissance de soi, de ses forces et de ses limites pour agir de

facon a capitaliser au maximum ses connaissances (autoréalisation).

S'il paraft indéniable que la notion de choix donne aux personnes du pouvoir
sur leur environnement, la capacité de les réaliser n'en est pas forcément évi-
dente. Il convient, en effet, de souligner que lorsqu’on fait un choix, on pose
un jugement qui nous pousse a laisser de c6té certaines alternatives. De plus,
il faut pouvoir étre bien au fait de ses envies, de ses préférences et parfois de
ses besoins. Et comme bon nombre de compétences, cela s'apprend.

La loi sur I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté
des personnes handicapées questionne les accompagnants quant a la maniére
d'aider ces personnes afin qu’elles puissent exprimer leur projet de vie et le
mettre en place elles-mémes.



Hanot (2002) nous fait ainsi part de I’évolution des pratiques qui implique dif-

férentes perceptions. Selon elle, nous passons :

e d'une relation professionnelle ou I'intervenant agit « pour » a une relation
ou il agit « avec » et dong,

e d'une relation de « prise en charge » a une relation d'« accompagnement ».

Dans le cas qui nous préoccupe, cela revient a dire qu‘au lieu d'imposer a la
personne de mettre du fromage sur sa tartine, I'intervenant veille a lui propo-
ser un ensemble réaliste de propositions afin que la personne puisse exprimer
son envie. Et c'est dans I'accompagnement de I’éducation au choix que la dy-
namique professionnel-bénéficiaire a changé.

Cette approche vise, in fine, un accompagnement permettant une plus grande
opportunité de choix, plus de flexibilité dans |'offre des supports proposés
ainsi qu’une vision positive et dynamique de la personne en situation de han-
dicap.

Ce document va vous aider a réfléchir sur la notion de choix et ce que cela
implique dans la vie.

A quoi pensez-vous lorsque I'on prononce le mot choix ? A ce que vous allez
faire de votre journée ? A ce que vous allez manger ce soir ? En somme, les
premiéres idées peuvent étre associées a des besoins primaires. Ensuite, si on
creuse un peu la question, nous pourrions proposer des choix de plus en plus
complexes.

Comme nous l'avons déja signalé, si vous avez ce guide entre les mains, c’est
qu’une personne porteuse de trisomie 21 souhaite travailler avec vous quant
a I’élaboration de son projet de vie.

En utilisant ce guide, vous serez préparé a l'utilisation du « guide des per-
sonnes ». Les concepts et la méthodologie que nous vous proposons pourront
vous aider a faire émerger les idées de projets de la personne. Cette derniere
vous fait suffisamment confiance pour vous confier son projet, ses envies, ses
désirs. En réalisant le guide avec elle, vous lui manifestez I'intérét et lui retour-
nez la confiance que vous manifestez a son égard.






CHAPITRE “

Le droit
de choisir

—



Introduction

Une personne a choisi de travailler avec vous, cela implique que vous devez
vous positionner par rapport a elle. Connaitre un minimum la personne qui
sollicite votre aide permet de pouvoir répondre un maximum a ses attentes.
Il peut étre intéressant de se poser la question et d’en discuter en équipe. Le
projet pédagogique, psychologique et social de la personne peut vous aider
a développer votre connaissance de son parcours de vie. Informer la famille
qu’une réflexion quant a I'élaboration du projet de vie de la personne ayant
une trisomie 21 est mise en place est important.

Avant de commencer a explorer le guide, il est important de garder a |'esprit
que ce travail demandera du temps et qu’il sera nécessaire d’envisager plu-
sieurs rencontres pour développer le projet de la personne.

L'utilisation de ce guide permet de réaliser une réflexion antérieure sur les
différents concepts abordés. L'ensemble des exercices ne sont pas repris dans
ce guide ; si vous le désirez, vous pouvez vous référez au guide des personnes.

Le chapitre 1 met en évidence que toute personne a le droit d’orienter sa vie,
de choisir les tentatives qu’elle fera dans tous les domaines pour mettre en
ceuvre ce droit, pour obtenir un soutien de son environnement. Les concepts
a comprendre ici sont principalement ceux de « liberté » et de « projet »
que I'on peut retrouver dans la notion de choix.

Quant au chapitre 2, il a pour objectif de faire comprendre a I'utilisateur du
guide les concepts de « Quoi », de « Quand » et de « Quoi-Quand ». Ainsi,
a travers le « Quoi », la personne peut répondre a la question suivante : «
Qu'est-ce que je peux faire ? », a travers le « quand » : « Quand est-ce que je
peux le faire ? » et en combinant les deux, la personne peut répondre a ce
type de question : « Qu’est-ce que je veux faire et a quel moment ? ».

Ce guide propose une démarche permettant de découvrir ces concepts.

Tout au long de ce chapitre, voici quelques précautions a prendre :
® Portez attention aux intéréts de la personne et a son bien-étre.

e VVeillez a ce que les choix posés soient effectivement ceux de la personne et
non les votres. Il est important de ne pas orienter le choix de la personne.

e |l est important d’étre attentif a la maniére de proposer les choix. En variant
les supports et I'ordre de présentation des propositions faites a la personne,
cela lui permettra de mener une réflexion plus approfondie sur ces désirs
et son projet.
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Choisir, c’est quoi ?

Cette fiche fait référence a la question 3 posée au sein du manuel d’aide a la
formulation du projet de vie.

Pour démarrer cette partie, nous vous proposons un exercice d'évocation sur
la définition du choix.

Lorsque vous lisez les mots « choix, choisir », qu’est-ce qui vous vient directe-
ment a I'esprit, a quoi cela vous fait-il penser ?

Si vous questionnez les gens autour de vous et leur demandez ce que signi-
fie pour eux le choix, vous verrez alors le nombre de définitions différentes
que vous allez obtenir. Pour certains, choisir, c'est abandonner quelque chose,
avoir plus de possibilités, s’assumer, changer, oser, décider, s’affirmer. Pour
d’autres, choisir, c'est :

e plusieurs options possibles qui s’offrent a nous ;

e une certaine difficulté (parfois choisir n’est pas toujours évident, ca ne va pas
toujours de soi) ;

e une liberté ;
® un temps de réflexion ;

* « prendre » quelque chose au détriment d’autre chose, donc d‘un certain
c6té renoncer a quelque chose ;

® yne satisfaction.

1"
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Ce qu’il est intéressant de savoir

Afin de partir avec une vision commune, voici une définition de ce que I'on
entend par choix (Pearson Education, 2012).
Il s'agit de :

e |'action (performance) de décision : poser un acte, en fait ou en parole privi-
Iégiant une option parmi au moins deux possibilités,

e |'existence de plusieurs options et la perception qu'il y a différentes options
possibles,

e |le processus mental qui améene a une conclusion par rapport a diverses op-
tions possibles (capacité de différencier les options).

Ces trois niveaux de définitions du choix présupposent que la personne :
e ait le choix entre deux options ou plus,

* puisse comprendre la situation de choix,

e puisse influencer |I'option du choix.

Choisir, c'est se décider, se déterminer entre deux ou plusieurs choses, opter
pour une solution. C'est aussi prendre quelqu’un ou quelque chose de pré-
férence a un(e) autre en raison de ses qualités, de ses mérites, ou de |'estime
qu’on en a.

Ce que ce theme m’évoque

Voici I'exercice proposé aux personnes. En tant qu’aidant, n’hésitez pas a com-
pléter cette liste d'idées.

Choisir, c'est prendre de préférence, c'est sélectionner une des solutions par
préférence. Cela veut dire prendre du café au petit déjeuner et non du thé.
Cela veut dire de jouer au football et de ne pas pratiquer le tennis.

Pour moi, cela veut dire :

N'hésitez pas a compléter cette liste a votre guise.

12
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% Mon rdle d’aidant

Que vais-je mettre en place pour aider la personne a comprendre ce qu’est le
choix ?

Pour comprendre la notion de choix, vous pouvez inviter la personne a vivre
des situations ou les choix a réaliser sont relativement simples et par la suite,
nommer le fait qu’elle vient effectivement de choisir. Voici quelques sugges-
tions de moments qui vous permettront de travailler cette notion de choix:

e les repas,

e le choix des vétements (lors d’une sortie shopping, par exemple),
e |'itinéraire pour aller d’un point A a un point B,

e le choix d'une activité.

Bref, toute situation qui nécessite de faire un choix et dans laquelle la per-
sonne le fait spontanément.

D'autre part, qui dit choix, dit aussi renoncement. Car choisir, c'est laisser de
c6té une option qui aurait tout aussi bien pu nous séduire.

Qu’est-ce qui va étre important de faire comprendre a la personne ? Comment
je vais m’y prendre ? Ce que je vais proposer comme activités a la personne
pour l'aider a mieux comprendre cette notion de choix. Je peux construire
mes activités en tenant compte des éléments suivants : type d'activité, lieu,
moment, contexte...

13
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ﬁj Mises en situation

Ce que j'ai proposé de vivre a la personne pour lui permettre de mieux com-
prendre ce qu’est un choix et la maniéere dont cela s'est déroulé.

Ce tableau reprend quelques pistes de questionnement qui vous guideront
dans I'accompagnement de la personne.

Ai-je respecté

Breve La personne .
. — la parole de Que faire
Mises en description de est-elle -
. . . la personne e pour améliorer
situation la réaction de o satisfaite de ce .
roposées la personne iz el qu'elle @i iz
P Expliquez ' reformulation 3 aporis ? d'aidant ?
P9 de ses idées? ppris -

14



=

Qui peut choisir ?

Cette fiche fait référence a la question 4 posée au sein du manuel d’aide a la
formulation du projet de vie.

Ce qu’il est intéressant de savoir

Chacun d’entre nous est amené a poser des choix un jour ou l'autre. En effet,
lorsque I'on envisage le développement de I'enfant et a fortiori de tout étre
humain, on constate qu’un enfant est capable de faire certains choix du quoti-
dien tres tot. Des 2 ans, il discerne trés bien le goGt des aliments, et peut donc
choisir ce qu’il aime manger. Vers 5 ou 6 ans, il commence a avoir des gouts en
matiére de couleurs, et peut donc choisir ses vétements. Mais ce n’est que vers
8 ou 10 ans qu'il a des préférences en matiére d'activités sociales. Or, toute
éducation passe par la contrainte. En effet, les enfants ont rarement le choix...
Nous leur imposons des régles a suivre et des choix qui sont en définitive les
notres. C'est justement parce qu'il est sensibilisé a bon nombre d’expériences
différentes, bonnes ou mauvaises, qu'il va pouvoir se positionner un jour en
tant que personne qui choisit. Cela, nous le permettons parce que non seule-
ment nous lui donnons I'opportunité de vivre des expériences diverses, mais
aussi parce que, a un moment nous lui faisons confiance et nous lui laissons
de plus en plus de liberté. Choisir s'apprend, dans I'enfance, mais aussi tout
au long de la vie, constituée, en somme, d'une succession de choix a faire :
études, métier, conjoint, lieu et mode de vie, désir d’enfants, éducation des
enfants,... C'est également cela devenir adulte.

Ce qui peut étre interpellant, c’est de constater qu’une personne en situation
de handicap fait relativement peu de choix. Hanot (2002, p.22) nous propose
quelques explications :

® généralement, la personne vit dans des contextes ou les choix sont réduits ;

e |la personne n’est pas toujours consciente de la variété d'options possibles, ce
qui réduit ses possibilités de choix car elle a plus difficilement accés a I'infor-
mation. Elle en a une compréhension plus limitée ;

* les moyens que I'on met a sa disposition sont également limités par toute
une série de facteurs : la sévérité du handicap, les problemes de communica-
tion, le manque d’expérience du choix (elle n'a pas été préparée, entrainée,
éduquée, formée a faire des choix) ;

e la personne a peur de faire un choix, peur de I'erreur, peur du choix qui
pourrait étre celui dont I'interlocuteur ne veut pas, celui qui ne correspondra
pas aux attentes sociales et préfére donc ne pas en faire et laisser faire son
entourage.

Dés lors, interpeller la personne présentant un handicap sur I'évolution du
choix a travers les ages trouve tout son sens.

15



Ce que ce théeme m’évoque

Réfléchissez aux choix que I'on peut effectuer selon I’'age et notez quelques
idées. Elles vous aideront peut-étre. Que peuvent choisir les personnes en
fonction de leur age ?

Prenez en référence une population tout-venant pour remplir le tableau ci-
dessous.

Périodes de vie Possibilités de choix

Chez les bébés
(0-1 an)

Chez les jeunes enfants (
1a5ans)

Chez les enfants
(6a11ans)

Chez les adolescents
(12 2 18 ans)

Chez les jeunes adultes
(19 a 30 ans)

Chez les adultes actifs
(31 a 65 ans)

Chez les personnes agées
(plus de 65 ans)

16



Voici quelques idées :
e aussi petit soit-il, le bébé peut choisir de prendre une tétine ou pas, d'accep-
ter le lait ou encore la nourriture solide ;

* les jeunes enfants peuvent choisir les jeux avec lesquels ils jouent ou encore
de dormir ou pas lorsqu’ils sont au lit ;

e les enfants peuvent choisir les activités extrascolaires ou encore de participer
a un stage;

e les adolescents ont des choix amoureux, des choix de sorties ainsi que des
choix d'orientation scolaire ;

e |les jeunes adultes doivent se positionner par rapport a leur futur métier, ils
ont ensuite a décider de leur lieu de vie, de leurs fréquentations, des postes
professionnels qu’ils sont préts a accepter ou pas. Une fois installés dans la vie
active, les possibilités de choix augmentent : travail, logement, loisirs, famille ;

e enfin, une fois que I'heure de la retraite a sonné, comment vais-je occuper
mes journées ? Autant de choix qui devront encore étre posés.

Mon role d’aidant

Qu’est-ce qui va étre important de faire comprendre a la personne ? Comment
vais-je m'y prendre ? Que vais-je proposer comme activités a la personne pour
I"'aider a mieux comprendre cette notion de choix ? Je peux construire mes
activités en tenant compte des éléments suivants : type d’activité, lieu, mo-
ment, contexte,...

Vous pouvez, par exemple, proposer a la personne d’observer des individus de
son entourage et de noter les choix qu’ils sont amenés a faire au cours d'un
temps déterminé (par exemple, pendant une journée).

17



® . . .
ﬁj Mises en situation

Ce tableau reprend quelques pistes de questionnement qui vous guideront
dans I'accompagnement de la personne.

Mises en
situation
proposées

Bréve Ai-je respecté

. la parole de
description de P
P la personne
la réaction de o s
suite a la
la personne. .
; reformulation
Expliquez

de ses idées?

La personne

est-elle Que faire
.o our améliorer
satisfaite de ce P .
quielle mon role
I . '7
a appris ? d'aidant ?
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Lenvironnement permet-il
d’exercer le choix ?

Cette fiche fait référence a la question 5 posée au sein du manuel d'aide a la
formulation du projet de vie.

=

Ce qu’il est intéressant de savoir

Nous parlons du choix avec toutes les contraintes que cela implique. Exercer
son choix, c'est aussi avoir la possibilité d'évoluer dans un environnement,
quel que soit le lieu de vie (école, maison, créche, service d'accueil de jour,
service résidentiel,...).

L'évolution de I'individu dans la société se situe dans un contexte que Bronfen-
brenner (1979) appelle « I'écologie du développement ». Ce concept combine
plusieurs disciplines notamment les sciences biologiques, psychologiques et
sociales de I'évolution de I'individu. C'est dans cette optique que |'environne-
ment écologique permet le développement de la personne.

L'écologie du développement humain peut étre définie comme étant I'étude
scientifique de I'adaptation entre un étre humain en cours de développement
et les propriétés changeantes des milieux immédiats dans lesquels il vit. Le tra-
vail écologique voit I'individu dans un contexte environnemental dont une mul-
titude de facteurs sont déterminants dans la quéte de I'autodétermination.

Abery et Stancliffe (1996) montrent que I'étude de I'autodétermination com-
mence avec la personne mais s'étend également a I'écosystéme qui peut étre
considéré comme étant composé de 4 niveaux :

* Le microsysteme comprend des milieux de vie proches de la personne (la fa-
mille, I'école et/ou le contexte du travail,...). Les interactions de la personne
présentant un handicap mental avec des individus de ces milieux influencent les
acquisitions et les manifestations comportementales de I'autodétermination.

* Le mésosysteme comprend les relations mutuelles existant entre deux ou plu-
sieurs milieux dans lesquels le sujet en cours de développement évolue active-
ment. Les relations entre les différents milieux de vie influencent positivement
ou négativement les comportements autodéterminés d'un individu.

* L'exosystéme fait référence a un ou plusieurs milieux comportementaux qui
n‘impliquent pas que le sujet soit actif, mais dans lesquels il se passe des
événements qui affectent, ou sont affectés par, ce qui survient dans cet envi-
ronnement ou évolue la personne.

* Le macrosystéme est I'ensemble des systémes de croyance, des attitudes et
des valeurs partagées par les membres de la société qui influencent la per-
sonne. Ce sont les valeurs des aidants qui facilitent ou non I'accession a un
statut davantage autodéterminé chez une personne.
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L'environnement a une part d’influence sur la maniéere de se comporter. Les ex-
périences vécues par les personnes sont « dirigées » par la relation a I'environne-
ment. Les comportements autodéterminés le sont également. Il ne s’agit donc
pas de s'intéresser a un individu isolé mais bien un individu en relation avec le
monde dans lequel il évolue. Et cet individu autodéterminé s'engage dans des
projets, notamment des projets de vie, parce qu'il est motivé a le faire.

En tant que professionnel et étant donné le réle encouru dans I'élaboration du
projet que la personne désire réaliser avec vous, voici quelques réflexions qui
peuvent étre propices a la remise en question et a la mise en place de stratégies
pertinentes dans la maniere d'exprimer ses choix en fonction de I'environne-
ment dans lequel la personne vit. Il est donc intéressant de s’interroger sur :

¢ [a limitation ou la richesse des ressources de I'environnement favorisant le
choix

e |'attitude et les compétences des professionnels qui I'entourent :
— favorisent-ils les opportunités de choix ?
— encouragent-ils et soutiennent-ils les choix ?
- veillent-ils a ce que la routine ne freine pas les possibilités de choix ?

e |a structure et la philosophie (ou I'idéologie) des services, qui facilitent ou
non les expériences et les opportunités de choix

Ce que ce theme m’évoque

Quel réle I'environnement a-t-il sur les choix ? Et inversement, comment mes
choix influencent-ils I'environnement ?

Vous |'avez compris, il s'agira d’envisager I'impact du choix sur I'environne-
ment direct. Une personne en situation de choix doit voir le lien avec ce qui
I'affecte directement. Elle doit pouvoir se rendre compte des changements
intervenus dans |'environnement suite aux choix opérés. Faute de percevoir
cet impact de choix sur son environnement, la personne peut perdre sa moti-
vation a effectuer des choix. Etant donné la place que prend I'environnement
dans cette capacité a poser des choix, travailler cette notion passe obligatoire-
ment par une adaptation de ce méme environnement.
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Nous vous proposons deux exercices afin de susciter votre réflexion :

Indiquez, dans le tableau ci-dessous, les choix que vous permettez a la per-

sonne de faire et ceux que vous ne permettez pas.

Justifiez en les raisons.

Choix que je permets

Choix que je ne permets pas

Pourquoi ?

Pourquoi ?

Listez les différentes ressources mises en place au sein de I'environnement

pour favoriser I'expression des choix de la personne.

Par exemple : I'ensemble des pictogrammes utilisé dans la structure, le cahier

de communication,...
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Choisir, c’est prendre un risque ?

Cette fiche fait référence a la question 6 posée au sein du manuel d’aide a la
formulation du projet de vie.

Ce qu'’il est intéressant de savoir

-Qu'est-ce que le risque ? S'il s'agit d'un danger éventuel plus ou moins prévi-
sible. Dés lors, prendre un risque implique d'accepter de perdre une certaine
sécurité pour viser un dépassement de soi, une maitrise de soi, un plaisir a étre
reconnu par les autres, a triompher d'une difficulté qui jusque-la faisait peur.
Cela nous oblige a sortir de nos habitudes, a oser quelque chose de nouveau,
avec toute la peur et les interrogations que cela engendre inévitablement.

Ce que ce theme m’évoque

La notion de risque est une notion trés personnelle qui implique nos valeurs
et notre détermination face aux objectifs que nous nous fixons. En effet, le
continuum proposé ci-dessous illustre bien la variété de degré de risque que
I'on peut rencontrer pour une méme situation. Posons-nous dés lors la ques-
tion suivante : peut-on envisager un choix sans prise de risque ? Qu’en pensez-
vous ?

Peut-on envisager un choix sans prise de risque ?
Ce que cela m’inspire :
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\
\\3/§ Mon role d’aidant

Comment vais-je m'y prendre pour travailler la notion de risque avec la per-
: sonne ? Que vais-je proposer comme activités ?
S|

De maniere générale, on choisit généralement les solutions ol on a le moins
de risques de se tromper et ou les bénéfices sont les plus évidents. Surtout
lorsqu’on est certain du résultat auquel on peut prétendre. Or, dans la vie ce
n’est pas toujours aussi simple. Le résultat n’est pas toujours certain.

Nous vous proposons un exercice afin de vous familiariser avec |'exercice simi-
laire proposé dans le guide des personnes.
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Parmi les domaines suivants, pouvez-vous estimer I'importance de la prise de
risque pour vous.

Pour ce faire, vous pouvez situer votre sentiment en vous positionnant sur la
ligne du temps ci-dessous.

Est-ce que vous trouvez risqué de choisir :

Quelle boisson prendre lors des repas + +/= @
Quelle tenue porter le matin + +/- @
Des activités de loisirs + )=\+/- @
De tomber amoureux de quelqu’un + +/—- @
De vivre dans une maison + | (+/- @
De traverser la rue sans regarder + +/=- @
De ne pas se lever le matin pour aller travailler + | (+/- @
D’étre désagréable avec les gens que vous rencontrez + ) l+/- @
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D’avoir un animal de compagnie

De jouer au tiercé

De manger du sucre alors que vous étes diabétique

De vous faire tatouer sur le bras

De choisir un itinéraire lors d'un voyage en voiture

De boire du vin lors des repas

De se couper les cheveux

D’avoir des projets (profession, mariage, ...)

D’écrire votre projet de vie
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ﬁﬁ Mises en situation

Afin d'évaluer la prise de risque de la personne, vous pouvez lui proposer de
vivre certaines situations décrites dans I'exercice précédent pour en apprécier
les impacts.

Ce tableau reprend quelques pistes de questionnement qui vous guideront
dans I'accompagnement de la personne.

Ai-je respecté

Breve La personne .
. — la parole de Que faire
Mises en description de est-elle 1
. . . la personne e pour améliorer
situation la réaction de o satisfaite de ce A
roposées la personne iz & & u‘elle ) RS
prop per: reformulation qu-et d'aidant ?
Expliquez a appris ?

de ses idées?
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et

A-t-on toujours le choix ?
Peut-on tout choisir ?

Cette fiche fait référence a la question 7 posée au sein du manuel d'aide a la
formulation du projet de vie.

Ce qu’il est intéressant de savoir

A priori, toutes les situations de vie, simples ou complexes, peuvent étre pro-
pices au choix, qu'il soit futile ou plus important : Comment je m’habille au-
Jjourd’hui ? Je mets mon bonnet ou pas ? Je prends un dessert ce midi ? Oui,
mais alors mousse au chocolat ou coupe de fruits ? Quelles études j'entre-
prends ? Quelle émission de télévision je regarde ce soir ? Quel moyen de
transport jutilise pour aller travailler, la voiture ou le train ? Je quitte mon
mari ou j'essaie de recoller les morceaux ? Je veux avoir un enfant ou pas ? Je
démissionne ou je garde mon travail ?

Si ces exemples semblent basiques pour tout un chacun, il est des situations
plus compliquées ou la notion de choix n’est pas aussi évidente. Et méme, cer-
taines situations ne laissent que peu de place au choix.

Lefévre (2001) nous donne quelques exemples de situations qui nous ont été
imposées : naitre, vivre, nos parents, notre sexe, la couleur de notre peau,
la religion, la parentalité, la sexualité, vivre a notre époque, nos collégues...
autant de situations avec lesquelles nous devons composer. Et c’est dans la ma-
niere de composer ses situations que s’exerceront réellement nos choix, choix
de subir ou d’'étre actif dans toute situation que |'on vit.

Donc oui, quelque part nous pouvons dire que nous avons toujours le choix,
méme celui de ne pas choisir.

Mais qu’en est-il alors du principe du libre choix ? Sommes-nous toujours tout
a fait libre de choisir ou y a-t-il des situations dans lesquelles nous n’avons pas
le choix ? Il arrive que dans certains cas, nous n’ayons pas notre mot a dire : les
raisons peuvent étre simplement logistiques (on n‘a pas toujours le choix de
vivre ou I'on veut parce qu’il manque de place ou parce que c’est trop loin de
notre lieu de travail. Quand je dois prendre le bus, je n‘ai pas le choix des ho-
raires, mais je peux choisir de prendre un bus plus tét ou plus tard...). D'autres
raisons tiennent davantage a des facteurs personnels liés a la pression sociale,
a la famille, au choix d'un métier, aux contraintes financieres, aux contraintes
médicales, etc.
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@O Ce que ce théme m’évoque

Etant donné les éléments apportés sur la notion de choix, voici un petit exer-
cice d'application.

Au cours de votre parcours, quelles sont les situations pour lesquelles vous
n'avez pas (eu) le choix ? Pourquoi ?
d

\
% Mon role d’aidant

Qu'est-ce qui va étre important de faire comprendre a la personne ? Comment
vais-je m'y prendre ? Que vais-je proposer comme activités a la personne pour
I'aider a mieux comprendre le fait que parfois on a le choix, parfois pas?

L'idée est que la personne puisse se rendre compte que dans la vie, il y a des
moments ou on n’a pas vraiment le choix. Vous pouvez, par exemple, proposer
a la personne de relever les activités d'une journée et de distinguer celles ou
elle pourrait avoir le choix de celles ou cela ne lui est pas possible (exemple :
se lever le matin pour aller travailler,...).
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&H Mises en situation

Ce tableau reprend quelques pistes de questionnement qui vous guideront
dans I'accompagnement de la personne.

Ai-je respecté

Breve La personne

. . . la parole de ue faire
Mises en description de P est-elle Q 1
. . e la personne e pour améliorer
situation la réaction de .. satisfaite de ce .
roposées la personne suite a la u'elle mon role
prop per: reformulation a . d’aidant ?
Expliquez a appris ?

de ses idées?
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Comment faire le bon choix ?

Cette fiche fait référence a la question 8 posée au sein du manuel d’aide a la
formulation du projet de vie.

Ce qu'’il est intéressant de savoir

Les premiéres questions a se poser relevent des interrogations suivantes :
existe-t-il des bons choix ? Qu’est-ce qu’un bon choix ? Sur base de quoi, un
choix peut-il étre considéré comme bon ?

Pour vous, qu’est-ce qu‘un bon choix ?

Le bon choix est certainement celui qui permet de se sentir bien sur le mo-
ment, mais aussi qui vise un épanouissement sur du plus long terme. Pour ce
faire, il est essentiel que le choix posé corresponde effectivement a nos envies
et a nos besoins.

Pour nous aider a poser un choix entre deux ou plusieurs options, nous pou-
vons toujours utiliser la balance décisionnelle (Janis et Mann, 1977). Il s'agit
d'un modele de prise de décision qui utilise I'image d'une balance. D'un c6té
de la balance on pése les éléments favorisant une alternative (les « pour ») et
de l'autre les éléments visant la seconde alternative (« les contre »). L'idée est
non seulement d’investir les avantages et les inconvénients de chaque alterna-
tive, mais aussi de le faire en lien avec I'aspect émotionnel.

En effet, les facteurs personnels et émotionnels pésent parfois plus lourds que
de petites choses plus concrétes. Il ne s'agit donc pas de lister simplement les
avantages et les inconvénients, mais bien de les analyser en lien avec notre
ressenti.
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@O Ce que ce theme m’évoque

Pour étre capable d'aider au mieux la personne a se familiariser avec cette
technique, nous vous proposons de la tester.

, Réfléchissez a une décision que vous allez devoir prendre prochainement ou
' que vous pourriez prendre:

Remplissez les deux colonnes spontanément, sans vous soucier du type d'ar-
guments présentés.

Les « Pour » Les « Contre »
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Reprenez chacune des listes en soulignant (une ou plusieurs fois) les argu-
ments empreints d’une connotation affective selon I'importance que vous y
accordez.

Accordez un point pour chaque argument et augmentez d’un point a chaque
fois que la connotation affective est importante.

Faites le total des colonnes et voyez de quel c6té penche la balance.

Mon choix final :

Afin que cet exercice soit le plus complet possible, nous vous proposons a pré-
sent de réfléchir a la maniére dont s’est déroulée votre réflexion.

Indiquez a présent les difficultés que vous avez éprouvées lorsque vous avez
fait cet exercice. Qu'avez-vous mis en place pour dépasser ces difficultés ?
Quels ont été les facilitateurs pour réaliser cet exercice ?

Comment vous étes-vous senti ?

Vous a-t-il manqué quelque chose ? Y avez-vous pallié ? Comment ?

Mes difficultés :
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\
\\3§ Mon role d’aidant

> Comment vais-je m'y prendre ? Que vais-je proposer comme activités a la per-
Q\ sonne pour |'aider a mieux comprendre cette notion de choix ?
< Je peux construire mes activités en tenant compte des éléments suivants :
type d'activité, lieu, moment, contexte,...
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. . 3 .
ﬁff Mises en situation

Vous pouvez proposer a la personne de préparer certains choix difficiles. Par
exemple, si elle vous exprime qu’elle souhaite vivre en appartement, vous
pouvez l'aider a peser le pour et le contre, a savoir les avantages et ce qui
facilitent une vie en appartement et les difficultés que I'on peut y rencontrer.
Cela permettra peut-étre également de mettre en place de nouveaux appren-
tissages pour arriver au but escompté.

Ce tableau reprend quelques pistes de questionnement qui vous guideront
dans I'accompagnement de la personne.

Ai-je respecté

Breve La personne .
. . la parole de Que faire
Mises en description de est-elle 1
. . . la personne e pour améliorer
situation la réaction de o satisfaite de ce R
roposées la personne suite a la u'elle mon réle
prop per: reformulation qu-et . d'aidant ?
Expliquez a appris ?

de ses idées?
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Comment je me sens face au choix ?

Cette fiche fait référence a la question 9 posée au sein du manuel d’aide a la
formulation du projet de vie.

=! Ce qu'’il est intéressant de savoir

A plusieurs reprises, la notion de ressenti a été abordée. On peut envisager
cette question en trois temps : avant, pendant et aprés le choix. Qui parle de
ressenti, parle d’émotions.

Une émotion est un état d'esprit qui découle d'une expérience spécifique et
qui nous conduit a agir d'une maniére ou d'une autre. Etant donné que les
émotions sont dans I'esprit, elles sont difficilement observables, méme si elles
peuvent étre révélées par les expressions du visage, la voix, les attitudes et les
gestes (Simon Baron-Cohen, 2002).

Nous parlons donc bien d'une réaction affective passagere d’'intensité plus ou
moins forte, en réaction a un événement déclencheur interne ou externe et
qui comporte des manifestations physiologiques et comportementales.

C'est quoi pour moi les émotions suivantes : joie, peur, colére,....

L’émotion

Intensité
de niveau 3

Intensité
de niveau 2

Intensité
de niveau 1

De bonne humeur, Gai, réjoui Enthousiaste,
Joie enjoué, souriant euphorique,
enchanté, excité
Soucieux, préoccupé, | Anxieux, craintif, Angoissé, paralysé,
Peur indécis nerveux, inquiet tourmenté
Agacé, énervé, Agressif, irrité, Agité, furieux,
Coleére contrarié hostile, critique exaspéré, enragé
) Affecté, nostalgique, | Affligé, désolé, Déprimé, abattu,
Tristesse assombri taciturne, fatigué mélancolique
Manifeste de I'intérét, | Manifeste son envie, | Plein d'énergie,
Désir positif optimiste enthousiaste, centré
sur l'avenir
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Communiquer son ressenti par la méthode des « 4 je »

Quand je vois, entends, Faits, situations,
\ : propos acerbes sur tel
constate informations ;
projet
. . Je ressens de la déception /
Je ressens émotions

de la colere

Quand j'entends des

Comme une bonne

. . Faits, informations,
J'ai tel besoin

émotions , .
nécessaire
Je propose qu’on se dise
Je te propose ou te . .
Solution les choses de maniere

demande .
constructive

Lorsque nous posons un choix, il y a toute une série de sentiments qui nous
traverse.

Ainsi, si nous augmentons les capacités et les possibilités d'exprimer nos pré-
férences et de faire nos propres choix, nous observons un certain nombre de
conséquences positives chez les personnes manifestant un désavantage (Ha-
not, 2002) :

e une diminution, dans certains cas, de problémes de comportements (ex :
Pierre ne fait plus de crise lors des repas depuis qu’il peut choisir sa boisson
ou sa place) ;

* une augmentation de la participation dans les taches appropriées ou adap-
tées (il est toujours plus agréable de s’investir des taches que I'on a choisies.
On parle ici de la notion de motivation personnelle) ;

* une augmentation de I'efficacité et de la performance dans les taches pro-
fessionnelles ;

* une augmentation des résultats, des réussites scolaires et éducationnelles ;

® on observe chez les enseignants, un certain nombre de bénéfices (partant
des choix des éleves, ces professionnels de I'éduction évitent toute lassitude
et répétition dans leurs cours et ont des éléves motivés) ;

® une augmentation de |I'autonomie et par conséquent une diminution de
I’état de dépendance.

Si toutes ces conséquences peuvent étre percues chez une personne qui peut
faire des choix, nous devons également tenir compte de son ressenti sur le
moment méme.
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Le chapitre 1 nous a permis de mettre en évidence le fait qu'il y a
des choix qui sont difficiles a prendre et d'autres qui sont plus fa-
ciles. Je peux me sentir content d’avoir fait un choix ou au contraire
un peu contrarié parce que ce n'est pas vraiment mon choix.

Le chapitre 2 va, maintenant, nous permettre de mettre en évi-
dence quels sont les choix a faire et la maniere dont ils vont pou-
voir s'élaborer a travers différents moments de la vie.
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CHAPITRE @

Le droit d’avoir
des projets

—



Introduction

« Tu peux tout accomplir dans la vie si tu as le courage de le réver,
I'intelligence d’en faire un projet réaliste,
et la volonté de voir ce projet mené a bien »
Sidney A. Friedman

Ce chapitre doit étre mis en relation avec le chapitre 2 du manuel d'aide a la
formulation du projet de vie.

Il a pour objectif de faire comprendre a I'utilisateur du guide les concepts de
« Quoi », de « Quand » et de « Quoi-Quand ». Ainsi, a travers le « Quoi »,
la personne peut répondre a la question suivante : « Qu’est-ce que je peux
faire ? », a travers le « quand » : « Quand est-ce que je peux le faire ? » et
en combinant les deux, la personne peut répondre a ce type de question :
« Qu'est-ce que je veux faire et a quel moment ? ».

Cette démarche vise a mettre en évidence le principe de refus des expériences
négatives (ce que je ne veux pas, ce que je ne veux plus).

Comme dans le premier chapitre, voici quelques précautions a prendre :

® portez attention aux intéréts de la personne et a son bien-étre ;

e veillez a ce que les choix posés soient effectivement ceux de la personne et
non les votres. Il est essentiel de ne pas orienter le choix de la personne ;

e il est important d'étre attentif a la maniére de proposer les choix (variez les
supports et I'ordre de présentation pour éviter que la personne ne choisisse
toujours selon le méme mode de présentation).
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Un projet, c’est quoi ?

Cette fiche fait référence a la question 14 posée au sein du manuel d’aide a la
formulation du projet de vie.

Pour démarrer cette partie, nous vous proposons une premiére réflexion sur
la notion de projet.

Lorsque vous lisez le mot « projet », qu‘est-ce qui vous vient directement a
I'esprit, a quoi cela vous fait-il penser ?

Si vous questionnez les gens autour de vous et que vous leur demandez ce que
signifie le projet, vous obtiendrez certainement de nombreuses définitions. En
voici quelques-unes libres et en vrac :

® « un projet ? Je pense a du positif, I’'avenir, concrétiser » ;

e « C'est quelque chose que l'on veut réaliser, qui demande du temps, des
moyens et des efforts. »;

e « Demain, avenir, aller de l'avant, se fixer et vouloir atteindre un but,
construire, décider, faire un choix, avoir envie de... ».

Ce qu'’il est intéressant de savoir

La réflexion sous-jacente a ce chapitre tient en la définition du projet de vie
tel qu'il a été défini par la Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomie
(CNSA).

Le projet de vie fait état de plusieurs caractéristiques. Celui-ci est reconnu
comme étant personnel et singulier, il s'agit du projet de la personne a un
moment donné en fonction de son vécu et de son expérience. Le projet de vie
est également évolutif, en effet, ce qui est vrai a un moment n’est plus forcé-
ment d’actualité x temps plus tard en raison d’'une multitude de facteurs; il est
ancré dans différents domaines de vie — qui sont reliés les uns aux autres par
I'histoire de la personne - et il est difficilement évaluable (comment évaluer
un projet émis par une personne ? Comment apporter un jugement sur ses
aspirations et ses souhaits ?).
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En regard de ces différents éléments, il s’agit donc d’un point de départ qui est
le résultat d’une élaboration, d’'une maturation.

Comme nous I'avons déja dit, le projet de vie est propre a une personne et fait
I'objet d'une réflexion particuliére qui s'élabore a partir d'une connaissance
de soi liée a I'identification de ses forces et de ses besoins ainsi qu’aux moyens
qui seront nécessaires pour s'investir et se projeter dans I'avenir.

De ce fait : « Quel est mon projet ? » est une question bien large, surtout si
vous étes face a des personnes qui n‘en ont encore aucune idée. Le modele
familial, le métier des parents, les études des freres et sceurs seront sans doute
cités en premier lieu.

Afin de cibler I'idée de la personne, il serait intéressant de I'amener a réfléchir
sur ce qu'elle désire. Par exemple, des groupes d’échanges ou de travail peu-
vent étre créés afin de parcourir les idées de tous.

Notre objectif est bien de permettre a la personne d’exprimer son projet, voire
ses projets sans jugement aucun. Nous partons du principe qu‘un projet, c'est
quelque chose que I'on a envie de faire et qu’il faut préparer.

Ce que ce theme m’évoque

Exercice

Nous vous proposons d’indiquer votre projet ainsi que la maniére dont vous
allez le préparer.

Mon projet, c'est :
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\
\\3§ Mon role d’aidant

Qu'est-ce qui va étre important de faire comprendre a la personne ? Comment
vais-je m'y prendre ? Que vais-je proposer comme activités a la personne pour
I'aider a mieux comprendre la notion de projet. Je peux construire mes acti-
vités en tenant compte des éléments suivants : type d’activité, lieu, moment,
contexte,...

Mises en situation

Comment se sont déroulées les activités que j'ai proposées a la personne pour
qu’elle comprenne les concepts abordés au sein de cette partie ?

Ai-je respecté

Breve La personne
. . la parole de
Mises en description de est-elle
. . . la personne e
situation la réaction de o satisfaite de ce A
X suite a la i mon role
proposées la personne. : qu'elle
. reformulation .
Expliquez a appris ?

de ses idées?
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J'étais, je suis, je serai

Age

1\

Cette fiche fait référence a la question 15 posée au sein du manuel d’aide a la
formulation du projet de vie.

Ce qu’il faut savoir

La méthodologie « J'étais, je suis, je serai » (Gosset & Haelewyck, 1999) est
un outil d’appropriation permettant aux personnes de devenir actrice de leur
propre vie et de leur avenir. Les différentes recherches ont montré notamment
que la méthodologie favorise la prise de conscience de la personne face a ses
propres besoins.

Cette méthodologie est inspirée de trois outils :

e une ligne du temps, document secondaire parfois utilisé pour servir de base
au récit de vie ;

e le Planning Alternative Tomorrow with Hope (PATH) de Forest, Pearpoint et
O'Brien (1993), technique de résolution de problémes et de mise au point de
projets sous forme graphique ;

e Les Ateliers du Futur de Holm, Horst et Perlst (1994). Il s'agit de trouver
des méthodes pouvant a la fois améliorer le processus de communication et
mieux connaitre I'expérience de vie quotidienne des personnes qui présen-
tant un handicap mental a I'aide de dessins et de photographies.

Cette méthodologie, qui au départ n’était qu'un complément a des outils
d'évaluation qualitative, est devenue un véritable outil de base a tout projet.
Il s’agit bien d’une étape préalable a |I'établissement de tout projet d’interven-
tion dont le bénéficiaire se doit d'étre I'acteur central.

L'exercice proposé aide la personne a comprendre ce qui est important pour
elle a chaque étape de la vie. Ainsi, en parcourant I'ensemble des périodes
déja vécues, la personne peut, avec votre aide, établir un lien entre ce qu’elle
a déja accompli et ce qu’elle désire encore réaliser.

Enfant Adolescent Maintenant

18

Y

Ou étais-tu ? Ou étais-tu ? Ou étais-tu ?
Que faisais-tu ? Que faisais-tu ? Que faisais-tu ?
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Ce que ce theme m’évoque

Nous vous proposons de réfléchir sur votre parcours de vie pour ensuite pou-
voir aider la personne présentant un handicap a comprendre ce qu’on lui de-
mande.

Exercice

Mon évolution personnelle (de la petite enfance a I’'heure actuelle):
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\
% Mon role d’aidant

Il se peut que la personne présentant un handicap manifeste quelques difficul-
tés a évoquer des souvenirs des différentes périodes de sa vie. Il est important
d’encourager la personne a se remémorer ces moments. Pour cela, vous pou-
vez lui poser quelques questions concernant des moments précis. Comme par
exemple lorsqu’on évoque des moments tels que :

* « Te souviens-tu de ton école primaire avec Madame Xou Y ? »

e « Te souviens-tu quand tu as changé d’'école, pour venir dans une plus
grande ?»

e« Te souviens-tu quand tu es partie en vacances avec tes parents ? ..... »

Qu’est-ce qui va étre important de mettre en évidence pour la personne?
Comment vais-je m'y prendre ? Que vais-je proposer comme activités a la per-
sonne pour |'aider a mieux comprendre cette notion de choix.

Je peux construire mes activités en tenant compte des éléments suivants :
type d’activité, lieu, moment, contexte,...

46



. . ° .
rﬁrr Mises en situation

Ce que j'ai proposé de vivre a la personne lui a permis de mieux comprendre
son parcours de vie et les éléments qui ont fait d’elle ce qu’elle est aujourd’hui ?

Mises en
situation
proposées

Bréve
description de
la réaction de

la personne.
Expliquez

Ai-je respecté La personne

la parole de Que faire
la personne v lle pour améliorer
N satisfaite de ce X
suite a la Jelle mon role
reformulation a . d'aidant ?
a appris ?

de ses idées?
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i

Petit coup de pouce
pour savoir ce que je veux.

Comment trouver une idée
de projet ?

Cette fiche fait référence a la question 16 posée au sein du guide pour les
personnes.

Ce qu’il intéressant de savoir

Faut-il proposer une liste de choses ou laisser la personne s'exprimer ? De
toute évidence, il est nécessaire de partir des désirs de la personne.

Cette étape a pour but de définir les besoins et les valeurs de la personne
interrogée et d'ajuster ou de réajuster le projet et les interventions en fonc-
tion des besoins motivationnels de base. L'objectif est de pouvoir identifier les
motivations de la personne elle-méme qui sont sous-jacentes a la réalisation
du projet. Il semblerait que I'on s’intéresse davantage a I'aspect cognitif et/
ou fonctionnel de la personne au détriment de la motivation et de la connais-
sance de ses propres valeurs et désirs. La démarche se centre donc pleinement
sur la personne qui est actrice de son parcours de vie.

En effet, comment construire des projets en accord réel avec la personne si on
ne connait pas ses jugements et valeurs ?

La méthodologie proposée permet d‘identifier les motivations a I'action qui
traversent les différents domaines de la vie quotidienne.

Cette méthodologie est basée sur la théorie sensitive de la motivation de Reiss
(2001). Celui-ci a réalisé une étude portant sur la mise en évidence, aupreés
d’'une population de personnes en situation de handicap, des besoins les plus
récurrents. 16 désirs ont été mis en exergue (le besoin d'alimentation a été
retiré de la liste). Notre approche s’est donc basée sur cette source que nous
avons adaptée et complétée.
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Ce que ce theme m’évoque

Nous vous proposons de mener une réflexion sur les désirs de Reiss en soumet-
tant votre définition personnelle ou en I'associant a des exemples de la vie de
tous les jours.

Pour réaliser cet exercice, une fiche récapitulative des différents désirs se
trouve dans le manuel d’aide a la formulation de projet de vie des personnes.

Exercice

Pour moi, ces désirs (contact social, curiosité, honneur, désir, famille, indé-
pendance, pouvoir, ordre, idéalisme, statut, vengeance, romance, d’exercice,
acceptation, tranquillité, économie) signifient :

Sélectionner trois des désirs proposés pour ensuite élaborer votre projet per-
sonnel :
Quels sont-ils ?
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Au regard de ce que nous vous proposons dans le manuel d'aide a la formu-
lation du projet de vie des personnes, nous vous suggérons de procéder de la
maniére suivante.

Pour introduire les différents désirs proposés, il est peut étre intéressant de
se baser sur des faits de la vie quotidienne. Par exemple, un éleve aurait volé
quelque chose dans la classe, ou un responsable s’est faché le matin car la salle
de séjour ou la salle a manger n’avait pas été débarrassée, ...

A la question 16 du guide pour les personnes vous trouverez un document
reprenant les 15 désirs de Reiss. Cette fiche se base sur des concepts qui entou-
rent notre vie de tous les jours. Etant donné que le sujet de I'activité se base
sur l'utilisation de ces désirs, nous vous proposons de les passer en revue afin
de pouvoir expliquer les concepts, les phrases et les pictogrammes a la per-
sonne qui demande votre aide.

Pour réaliser cet exercice, nous proposons a la personne de sélectionner 7 des
15 désirs (Haelewyck & Preumont, 2002-2003). Pour ce faire, voici quelques
petits conseils pratiques :

* mélangez les fiches,

e disposez les fiches en cercle,

® proposez a la personne d'étre debout, elle aura ainsi une vision globale des
15 désirs présentés,

e demandez a la personne de sélectionner les désirs qui seront d'abord élimi-
nés, il ne restera sur la table que ceux dont la personne souhaite parler.

A partir de ces 7 fiches, vous pouvez lui demander d’en sélectionner 3. Peut-
étre que faire oraliser les pensées de la personne, vous permettra de l'aider a
formuler son projet.

Si vous le désirez et si vous le jugez utile, vous pouvez demander a la personne
d’'indiquer lequel de ces 3 désirs est le plus important ou le moins important
pour elle.
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\
\\3§ Mon role d’aidant

Qu’est-ce qui va étre important de mettre en évidence pour la personne?
Comment vais-je m'y prendre ? Que vais-je proposer comme activités a la per-
sonne pour |'aider a mieux comprendre cette notion de choix.

Je peux construire mes activités en tenant compte des éléments suivants :
type d’activité, lieu, moment, contexte,...

Mises en situation

Comment se sont déroulées les activités que j'ai proposées a la personne pour
qu’elle comprenne les concepts abordés au sein de cette partie ?

Ai-je respecté

Breve La personne
. . la parole de
Mises en description de est-elle
. . . la personne e
situation la réaction de o satisfaite de ce A
X suite a la i mon role
proposées la personne. : qu'elle
. reformulation .
Expliquez a appris ?

de ses idées?

Que faire
pour améliorer

d'aidant ?
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Entre mes cauchemars
et mes réves, mon projet

i

Cette fiche fait référence a la question 17 posée au sein du guide pour les
personnes.

Ce qu'’il est intéressant de savoir

Dans la vie, il y a ce que I'on aime et ce que nous voulons éviter. Ainsi, nous
nous positionnons en fonction de notre situation idéale et de celle que nous
voulons absolument éviter.

Pour construire un projet, il faut donc se positionner entre les réves et les cau-
chemars.

Ce que ce theme m’évoque

Exercice

Un réve c'est:

Plusieurs définitions peuvent étre données a un réve comme a un cauchemar,
celles proposées sont personnelles et peuvent étre ajustées et modifiées.

Un réve c'est une chose agréable, idéale, qui peut paraitre inaccessible et qui
rend heureux. Le réve est parfois utopique. On peut s'en approcher mais il
aura tendance a ne jamais se réaliser comme on le désirait. Tandis qu’un cau-
chemar entraine une tension extréme dans la vie de la personne. Il rend mal-
heureux, anxieux, soucieux.

Ces deux concepts peuvent étre associés a un bonheur ou a un malheur aussi
bien matériel qu’humain, relationnel et social.
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Dans I'élaboration du projet de vie, on tente de se positionner entre son réve
et son cauchemar.

Il s’agiraici d'aider la personne a mettre en mot ce dont elle désire le plus pour
son avenir.

Nous proposons dans le manuel d'aide a la fromulation du projet de vie des
personnes, une serie de questions portant sur différents domaines, notam-
ment : le travail, la vie affective et amoureuse, le logement, les loisirs, ...

Pour chacun des thémes, nous proposons plusieurs sous-questions afin de sol-
liciter de multiples réponses de la part des personnes ayant une trisomie 21.
Sauf, en ce qui concerne les loisirs, ou nous laissons libre court a I'imagination.
Si elles n'arrivent pas a les définir, vous pouvez vous servir du semainier des
activités mis en place dans l'institution, ou en réaliser un avec elle. Cela per-
mettra, par exemple, de savoir quelles sont les activités qui sont déja réalisées
ou ce que la personne souhaite faire de nouveau.

Vous pouvez également utiliser des pictogrammes, des images et/ou des sons
pour gue la personne avec qui vous travaillez puisse avoir des idées. Il est
important de ne pas se limiter a un ou deux pictogrammes. Elargir le champ
de vision de la personne sera plus bénéfique pour qu’elle puisse réaliser son
projet.

Mon role d’aidant

Qu’est-ce qui va étre important de mettre en évidence pour que la personne
trouve son réve et éloigne son cauchemar de son projet de vie ?

Comment vais-je m'y prendre ? Que vais-je proposer comme activités a la per-
sonne pour |'aider a mieux comprendre cette notion de choix.

Je peux construire mes activités en tenant compte des éléments suivants :
type d’activité, lieu, moment, contexte,...

53



. . ° .
rﬁrr Mises en situation

Ce que j'ai proposé de vivre a la personne lui a permis de mettre en mots son
réve et d'éviter de s'approcher de ses cauchemars.

Mises en
situation
proposées

Bréve Ai-je respecté

.. la parole de
description de P
e la personne
la réaction de N
suite a la
la personne. .
; reformulation
Expliquez

de ses idées?

La personne

est-elle Que faire
e our améliorer
satisfaite de ce P .
Jelle mon role
q g d'aidant ?
a appris ?
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Et si j’avancais dans mon projet ?
Par ol commencer ?

i

Cette fiche fait référence aux questions 18, 19 et 20 posées au sein du guide
pour les personnes.

Ce qu’il est intéressant de savoir

Nous vous proposons une marche a suivre pour |'élaboration du projet afin
d'éviter d'oublier des étapes importantes. En agissant avec méthode pour s'as-
surer que la personne bénéficie de tous les outils pour arriver a mener son
projet a terme.

-Ainsi, la fiche : « Pour m'aider a trouver qu’il me manque » a été réalisée pour
que la personne avec qui vous réalisez le projet puisse savoir ou elle en est
dans son élaboration.

-Une fois ce travail réalisé, il est, a présent important de faire le point sur le
projet et les envies de la personne. Cela permet de ne pas avancer dans la
mauvaise direction et surtout d'avoir en téte les objectifs que la personne s’est
fixés.

-En s’assurant de prendre en considération I'ensemble des capacités de la per-
sonne, en ne la sous-estimant ou surestimant pas, nous lui proposons de dé-
velopper un projet de vie qui lui convienne et qui lui permette d’'évoluer vers
les objectifs visés.

En ce qui concerne |'activité de la question 18, nous vous proposons plusieurs
situations de projet émis par Caroline, Pierre et Julie. Si vous voulez en savoir
plus sur I'organisation et la maniere dont il faut répondre a cette question,
vous pouvez vous référer au guide des personnes. Vous trouverez également
les réponses de ces questions en fin du guide.

Vous pouvez réaliser I'ensemble des activités ou n’en cibler qu’une seule.
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@" Ce que ce théme m’évoque

Pour vous, qu’est-ce que cela suggére ? Indiquez ici, comment vous voyez
I’évolution de vos projets, la maniére dont vous les avez mis en place et com-
ment ils se sont élaborés.

\
% Mon role d’aidant

Q\ Qu’est-ce qui va étre important de mettre en évidence pour la personne?
|

Comment vais-je m'y prendre ? Que vais-je proposer comme activités a la per-
sonne pour |'aider a mieux comprendre cette notion.

Je peux construire mes activités en tenant compte des éléments suivants :
type d’activité, lieu, moment, contexte,...
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. . ° .
rﬁrr Mises en situation

Comment se sont déroulées les activités que j'ai proposées a la personne pour
qu’elle comprenne les concepts abordés au sein de cette partie ?

Mises en
situation
proposées

Breve
description de
la réaction de

la personne.
Expliquez

Ai-je respecté La personne

la parole de Que faire
la personne shirelie pour améliorer
N satisfaite de ce X
suite a la Jelle mon réle
reformulation a . d'aidant ?
a appris ?

de ses idées?
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Qu’est-ce que je fais maintenant ?

Cette fiche fait référence a la question 21, 23 posées au sein du guide pour les
personnes.

i

Ce qu’il faut savoir

Il est important de se demander comment la personne se sent suite a la mise
en place de son projet, ses réflexions, son engagement par rapport a sa vo-
lonté de le mettre en place.

Les émotions qu’engendre une situation se manifestent parfois de maniére
trés forte. Que la personne ait fait son choix ou qu’elle ne sache pas encore ce
qu’elle désire réaliser comme projet peut sans doute engendrer un état d'ex-
citation ou a l'inverse du stress et de I'angoisse.

Il est important de s’interroger quant au bien étre de la personne et de I'in-
terpeller si son projet lui occasionne un sentiment trop puissant émotionnel-
lement.

Nous proposons une activité par laguelle la personne présentant un handicap
va devoir se positionner. Sur le schéma présenté ci-dessous, nous suggérons a
la personne de parcourir son état de satisfaction selon plusieurs sentiments :

* je suis content(e),
* je suis prét(e),

* j'ai peur,

* je me sens aidé(e).

Pour en savoir plus, vous pouvez vous référer au guide des personnes, a la

question 21.
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@" Ce que ce théeme m’évoque

Pour vous, qu’est-ce que cela suggére ?

Une fois le projet énoncé, comment pensez-vous recueillir les impressions de
la personne présentant un handicap ? Est-ce que cela vous semble important,
pourquoi ?

\
\\3§ Mon role d’aidant

: Qu’est-ce qui va étre important de mettre en évidence pour la personne?
Q\ Comment vais-je m'y prendre ? Que vais-je proposer comme activités a la per-
< sonne pour |'aider a mieux comprendre cette notion de choix.
Je peux construire mes activités en tenant compte des éléments suivants :
type d'activité, lieu, moment, contexte,...
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. . ° .
rﬁrr Mises en situation

Comment se sont déroulées les activités que j'ai proposées a la personne pour
qu’elle comprenne les concepts abordés au sein de cette partie ?

Mises en
situation
proposées

Bréve
description de
la réaction de

la personne.
Expliquez

Ai-je respecté La personne

la parole de Que faire
la personne esicell pour améliorer
s satisfaite de ce A
suite a la Jelle mon réle
reformulation quret! d'aidant ?
a appris ?

de ses idées?
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Comment je poursuis mon projet ?

=

>

Cette fiche fait référence a la question 22 posée au sein du guide pour les
personnes.

Ce qu’il faut savoir

La réalisation d'un projet prend du temps. Selon le projet, cela peut prendre
plus de temps (entre le projet d’organiser une journée a la mer ou celui d’en-
treprendre la construction d'une maison, une marge de gestion du temps est
a prendre en considération).

Parfois, il y a des difficultés qui surviennent et auxquelles on n’avait pas pensé.
Il arrive aussi que I'idée du projet évolue au fur et a mesure du temps et des
rencontres avec la personne.

Il se peut aussi que la personne ne soit pas préte a réfléchir sur son projet, il
faut alors lui accorder plus de temps.

Ce que ce theme m’évoque

Pour vous, qu’est-ce que cela suggére ?

Comment faire accepter a la personne que I'élaboration de son projet peut
mettre plus de temps qu’un autre projet ? Quels sont les concepts a mettre
en évidence ?
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\
\\3§ Mon role d’aidant

Votre role sera de prendre en compte le fait que selon le projet, son élabora-
: tion peut mettre plus ou moins longtemps.
d

Comment vais-je m'y prendre ?

Je peux construire mes activités en tenant compte des éléments suivants :
type d'activité, lieu, moment, contexte,...
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. . ° .
rﬁ‘; Mises en situation

Comment se sont déroulées les activités que j'ai proposées a la personne pour
qu’elle comprenne les concepts abordés au sein de cette partie ?

Mises en
situation
proposées

Bréve
description de
la réaction de

la personne.
Expliquez

Ai-je respecté La personne

la parole de Que faire
la personne esicell pour améliorer
s satisfaite de ce A
suite a la Jelle mon réle
reformulation quret! d'aidant ?
a appris ?

de ses idées?

63




Et si je dois rendre mon projet

a la Maison Départementale
de la Personne Handicapée ?

i

Cette fiche fait référence a la question 24 posée au sein du guide pour les
personnes.

Ce qu’il faut savoir

Présenter son projet a des personnes que I'on ne connait pas et qui ont une
image d’autorité, peut parfois effrayer.

Le fait de se sentir soutenu, compris, écouté peut aider une personne a vouloir
expliquer son envie de réaliser ce projet a tout le monde.

Il s'agit ici de montrer notre présence et notre volonté d’'étre avec elle jusqu‘a
la fin de son projet.

Mon role d’aidant

Qu'est-ce qui va étre important de mettre en évidence pour la personne?
Comment vais-je m'y prendre ? Que vais-je proposer comme activités a la per-
sonne pour l'aider a mieux comprendre cette notion de choix ?

Je peux construire mes activités en tenant compte des éléments suivants :
type d’activité, lieu, moment, contexte,...
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. . ° .
rﬁrr Mises en situation

Comment se sont déroulées les activités que j'ai proposées a la personne pour
qu’elle comprenne les concepts abordés au sein de cette partie ?

Mises en
situation
proposées

Bréve
description de
la réaction de

la personne.
Expliquez

Ai-je respecté La personne

la parole de Que faire
la personne esicell pour améliorer
s satisfaite de ce A
suite a la Jelle mon réle
reformulation quret! d'aidant ?
a appris ?

de ses idées?
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La Fédération Trisomie 21 France a été créée en 1981 sous le nom de FAIT
21 par les Groupes d’Etude pour I'lnsertion Sociale des personnes porteuses
d’'une Trisomie 21 (GEIST 21). La Fédération et les associations départemen-
tales ont adopté le nom de Trisomie 21 a partir de 2006 dans un souci de
cohérence et de clarification, mais aussi pour affirmer leur expertise dans
I'accompagnement des personnes porteuses de trisomie. Trisomie 21 France
réunit actuellement 63 associations Trisomie 21 départementales, en France
métropolitaine et dans les DOM.

Trisomie 21 France fédére des associations départementales qui réunissent
parents, personnes porteuses de trisomie 21 et professionnels. Elles ont un
role d'information aupres du public et soutiennent les personnes porteuses
de trisomie et leurs familles dans leurs démarches. Elles assurent également la
relation politique avec les partenaires de leur département et de leur région.
Actuellement, ces associations départementales accompagnent plus de 3000
personnes porteuses d'une trisomie 21 dés le plus jeune age par des actions
rééducatives et thérapeutiques. Leurs actions diversifient les choix et possibi-
lités d'insertion sociale: créche, scolarité, formation professionnelle, travail,
loisirs, culture, hébergement...

La confiance en la personne porteuse de trisomie 21 justifie un projet exigeant,
a I'écoute de ses choix et de son projet de vie. Pour cela, nous travaillons sur
le développement des compétences de la personne porteuse de trisomie 21
grace a un accompagnement individualisé dans le respect de la personne et
de ses droits. La réalisation du projet de vie de la personne requiert la coopé-
ration de tout son entourage, afin de I'accompagner au mieux vers une vie
autonome.

L'autodétermination, nouvel axe de travail de la Fédération, est la suite lo-
gique du travail sur I'autonomie. Ce principe tend a permettre a toute per-
sonne de faire ses propres choix en lui donnant le droit fondamental a dispo-
ser d'elle-méme. Notre ambition est, in fine, d'offrir a la personne porteuse de
trisomie 21 un acces effectif a la citoyenneté.



Ce guide des aidants que compléte le guide des utilisateurs est
le fruit d’un travail partenarial piloté par la fédération Trisomie
21 France. Le partenariat a réuni les Associations Trisomie 21, le
service d'orthopédagogie de |I'Université de Mons, la Caisse Natio-
nale de Solidarité pour I’Autonomie et le CHU de Saint Etienne.

Tout au long de la démarche, les acteurs de terrain ont été as-
sociés. En premier lieu, les personnes porteuses de trisomie 21,
leurs familles, les professionnels de terrain mais aussi les MDPH.
Ont notamment été associées les associations Trisomie 21 llle et
Vilaine, Loire, Haute Garonne, Gironde, Mayenne, Nord, Puy de
Déme, Rhéne et leurs partenaires.

Ces outils ne sont pas parfaits.

lls ont un mérite : celui d’exister.

Utilisez les et faites nous part de vos réflexions a I'adresse mail
suivante :

projetdevie@trisomie2i-france.org

fz/ga%/léé/

FRANCE

Trisomie 21 France

4 square Margand

BP 90249

42006 Saint-Etienne

Tél. :04 77 37 87 29

Fax : 04 77 33 99 02
trisomie21-France@orange.fr
www.trisomie21-france.org




