Intégration des personnes déficientes intellectuelles

L_es défis de I’intégration sociale
Une perspective écologigue*

* Les auteurs de cette communication sont membres du Consortium National de Re-
cherche sur I'Intégration Sociale (CNRIS) et membres d'une équipe subventionnée
par le Conseil québécois de la recherche sociale (CQRS) dont le programme de re-
cherche porte sur I'autonomie et la participation sociale des personnes présentant
des incapacités intellectuelles.

| - UNE QUESTION D'INTERACTION

Le milieu socioculturel dans lequel nous évoluons exige de la part des individus,
pour qu'ilssadaptent aleur environnement, lamaitrise de nombreuses habiletés. I
nefait aucun doute que les capacitésintellectuelles sont un déterminant important
de la médiation Personne / Environnement (P/E), médiation ou interaction qui
caractérise particulierement |'approche écologique.

En fait, I'environnement culturel n'a jamais é&eé congu pour ére compatible aux
caractéristiques cognitives de toutes les personnes et, aplusforte raison, de celles
qui présentent des incapacités intellectuelles. Bref, I'interaction entre les caracté-
ristiques des personnes qui présentent desincapacitésintellectuelleset lescaracté-
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ristiques et exigences de I'environnement est telle que sarésultante actuelle méne
souvent al'exclusion scolaire et sociae de ces personnes : échec scolaire, segréga-
tion, grande dépendance a l'entourage, faible degré dintégration sociae.

Aborder laquestion des ééments environnementaux qui créent obstacles al'acti-
vité de la personne présentant des incapacités intellectuelles et, consequemment,
envisager une intervention qui se Situe dans la perspective de l'interaction P/E,
nous obligent amieux preciser le cadre de cette orientation.

En premier lieu, lefait de recourir aune approche écologique, contrairement ala
croyance populaire, n'‘équivaut pas a un choix entre une action centrée sur I'envi-
ronnement plutdt que sur la personne, mais sur la nécessité de tenir compte ala
fois des caractéristiques de la personne et des caractéristiques du milieu. L'écolo-
giehumaineest :

“une science ayant pour objet I'étude des interrelations établies entre |'étre
humain et son milieu vivant et non vivant” (Rocque : 1994 : 248).

Plus particulierement, I'environnement doit étre envisagé comme une réalité
multidimens onnelle congtituée par :
“I'ensemble des agents physiques, chimiques et biologiques et des fac-
teurs sociaux susceptibles d'avoir un effet direct et indirect, immédiat ou a

terme, sur les étres vivants et les activités humaines” a un temps spécifi-
que. (C.I.L.F. dans Encyclopédie de I'écologie, 1977 : 331).

Certains des déments de cet environnement, mis en correspondance avec les ca-
ractéristiques delapersonne, pourront effectivement constituer desfacteursd'obs-
tacles a I'activité de la personne. Dans cette perspective, on pourra parler d'un
facteur limitant, soit un:
“Facteur écologique dont I'absence, la présence ou I'exces se situe hors
des limites des capacités de compensation ou d'adaptation du sujet, com-
promettant ainsi son apprentissage ou son développement et ayant pour

effet de réduire ses possibilités de succés dans un écosystéme particu-
lier” (Rocque, 1994 : 457).

Il - SPECIFICITE DE L'INTERVENTION
EN DEFICIENCE INTELLECTUELLE

La spécificité de l'intervention en deficience intellectuelle doit étre envisagée en
consdérant lanécessité derecourir ades model esnon linéairesqui tiennent compte
non seulement des caractéristiquesdelapersonne ou decellesde son milieudevie
mais du rapport interactif entre cette personne et son environnement physique et
humain. Autrement dit, ce ne sont pas uniquement les caractéristiques de la per-
sonne qui déterminent la réussite ou I'échec de son intégration mais bien le lien
dynamique entre elle et les caractéristiques de son environnement. L'importance
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accordeée al'interaction P/E trouve d'ailleurs une résonance dans certains modées
psychologiques (particulierement Borkowski et Day, 1987 ; Paour, 1991 ; Stern-
berg, 1987), dans des cadres plus généraux tel's que ceux proposes par I'’American
Association on Mental Retardation (AAMR, 1992) et par la Société canadienne et
le Comité québécoisdelaCIDIH (1991 ; 1993) et dans certaines politiques socia
les actudlles telles que la Politique de la Santé et du Bien-étre du Québec ol I'on
reconnait maintenant que “ la santé et le bien-&re résultent de I'interaction cons-
tante entrel'individu et son milieu” (PSBE, 1992: 11).

L 'intervention auprés des personnes présentant une deficienceintellectuelle, comme
I'a bien resumé Paour (1991), doit tenir compte de leurs caractéristiques person-
nelles cognitives (déficits de la mémoire de travail, de I'attention, difficultés de
transfert et de genéralisation, par exemple) et non cognitives (entre autres : fai-
blesse del'estime de soi, faible motivation, certitude anticipée del'échec) auxquel-
lessaoutent, bien souvent, des déficits associ és (notamment, des déficiences phy-
siques) qui viennent limiter |'exercice de leur autonomie. A ce tableau, on devra
auss consdérer queleretard sexprimedifféeremment avec

“Nous sommes encore

trés loin d’une

plus ou moins dintensité, selon qu'il sagit de déficience
|égere, modérée ou savere. Dit Ssmplement, ces personnes
ont deladifficulté acomprendre, aretenir et aproduire. Le
résultat se manifeste par un risque de dépendance trésfort
par rapport aleur environnement.

veritable intégration | py illeurs, le milieu dans lequel évoluent ces personnes

- exige la maitrise de nombreux outils culturels qui, en rai-
sociale son de leur complexité, dépassent bien souvent leurs limi-
tes personnelles. La complexité cognitive des outils cultu-

rels de communi cation, des échanges et des mesures cons-
titue autant d'ééments de I'environnement qui créent obstaclesaleur participation
sociae. Enfait, notre environnement n‘apas ée congu pour Ces personnes, comme
cest dalleursle caspour bon nombre de personnes &gées ou en perted'autonomie
qui sont dépassées par un monde de plus en plus technologique. De plus, les per-
sonnes présentant une déficience intellectuelle, comme le démontrent de nom-
breuses éudes sur les réseaux socialix, sont relativement isolées et marginalisees,
puisqu'eles répondent difficilement aux standards habituels de productivité et
«dutilité » de notre société. Cette marginaisation est particulierement évidente
dans les environnements scolaire et du travail. Bien souvent, les contraintesim-
poséespar |I'environnement physiqueet humain nuisent al'expression deleur
autonomieavant mémequ'dlesn'aient atteint leur slimitesper sonnelles Auss,
malgréleseffortsdintégration phys que, nous sommes encoretres|oin d'une veri-
table intégration socide.

Intervenir en fonction du rapport interactif entre la personne et son milieu, c'est
envisager pour ces personnes le développement de compétences et d'habiletés,
parfoisalternatives, en considérant les nombreux obstacles environnementaux qui

~
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limitent I'expression de leur autonomie. C'est auss envisager, développer, suggé-
rer un ensemble d'aménagements environnementaux qui favoriseront la participa:
tion sociale. De nombreux améenagements architecturaux (rampes d'acces) et tech-
nol ogiques (sous-titrage pour les ma entendants) ont été devel oppeés pour |es per-
sonnes présentant des déficiences physiques, dors quil n'existe aucune « rampe
d'acces cognitive » pour les personnes présentant des incapacites intellectuelles.
On peut présumer que bon nombre de ces aménagements seraient utiles, voire
indispensables, pour d'autres catégories de personnes vulnérables telles que les
personnesagéesou affectéespar lamaadie d'Alzhemer, par exemple. Nouscroyons
guelaréussitedel'intégration socia e et, par voie de conse-

guence, e niveau de participation sociale passent inévita
blement par le développement d'aménagements
environnementaux specifiques a la condition des person-
nes présentant des incapacités intellectuelles et sur “ des
procédés adaptes a |'age mental del'enfant ou del'adoles-
cent qui lui permettront de maitriser une habileté proprea

son age chronologique’ (Dionne, Langevin, Paour et Roc- personnes déficientes

que, 1999, in Habimanaet a.). Ces” procédes’ correspon-

dent a la notion d'habiletés dternatives développées par intellectuelles™

Langevin (1996).

“Il n’existe aucune
rampe d’acces

cognitive pour les

En ce qui concerne plus particulierement les aménagements environnementaux,
ceux-ci devraient &re considérés comme tout auss naturels que le sont devenus
les espaces de stationnement réserveés pour |es personnes en fauteuil roulant. Mal-
grélefait que cesamenagements ont parfoi s été considéréscommedes contraintes
par la population ne présentant pas dincapacités physiques, on doit reconnaitre
gu'ils ont contribué a sensibiliser la population en généra aux conditions de ces
personnes &, dans une certaine mesure, afaire reconnaitre leur droit aune partici-
pation sociale pleine et entiére.

111 - L"ERGONOMIE COGNITIVE APPLIQUEE AU
DOMAINE DE LA DEFICIENCE INTELLECTUELLE

Lestravaux conduitsau CNRISet, plusparticuliérement, ceux de Langevin (1996),
sur |'ergonomie cognitive adaptée au domaine desincapacitésintel lectuel les, nous
permettent d'envisager certaines solutions alanécessité de procéder ades aména
gements environnementaux et a l'enseignement d'habiletés aternatives tenant
compte de la perspective interactive P/E. Nous en préciserons les principaes ca-
ractéristiques et nous illustrerons son application a partir d'un produit ergonomi-

que specifique.

Préci sons que notre approche se préoccupe davantage de dével opper latechnolo-
gie éducative pour adapter |'objet d'apprentissage aux caractéristiques des person-
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nes. Elle sedistingue, de cefait, des approches qui ont pour objectif de dynamiser
le développement cognitif. 1l ne sagit pasici de regjeter les efforts conduisant a
augmenter I'efficience intellectuelle, mais plutdt d'un choix pragmatique lié parti-
culierement aux conditions et au contexte de |'intégration sociale.

Ce qui caractérise particuliérement I'ergonomie cognitive appliquée au domaine
des incapacités intellectuelles, c'est la recherche de I'équilibre entre la com-
plexitédelaréalisation delatacheet lescaractéristiquesdelapersonnepar la
reéduction dela complexité ou I'augmentation des habiletés.

Cette adaptation sappuie sur des principes particuliers (Langevin, 1996) :
m |erecoursades habiletés dternatives;
m deshabiletésalternativesqui tiennent compte del'age mental et du niveau de
développement cognitif ;
m |a subordination du soutien au transfert et a la genéralisation aux besoins
prioritaires d'exercice de I'autonomie.

Il convient ici, dans le cadre limité de cette présentation, de préciser ce qu'on
entend par habiletés dternatives. Il sagit d'une “ habileté mise en cauvre de fagon
différentedecdlequi prévaut généralement dans une soci ocul tur e specifique pour
la réalisation d'une tache” . Ces habiletés aternatives reposent sur des schémas
€lémentaires de connal ssances adaptés al'age mental du sujet.

Pour spécifier davantage les principes particuliers de I'ergonomie aux incapacites
intellectuelles, Langevin (1996) propose cing regles d'amenagement. Nous les
decrirons briévement.

Lapremiereréglevisea:

“hiérarchiser I'importance des objectifs en fonction du développement de
['autonomie et de I'dge chronologique de la personne”.

L '&ge chronologique, comme le suggerent Brown et d. (1976), doit &re consdére
comme un critere essentiel al'intégration sociale. L'analyse des activités conside-
rées comme habituelles et récurrentes pour lamajorité constitue labase d'applica
tion de cetteregle. Quefait un enfant de cet &ge, est-ce essentidl al'exercicede son
autonomie ? Par ailleurs, on doit se demander quelles habiletés ou quelles con-
nal ssances sont prioritaires et, de la sorte, déterminer une sequence d'acquisition.

Lasecondereglecherchea:

“réduire la différence entre la présentation explicitement fournie et la si-
gnification a extraire”.

Pour bien saidr cette régle, reportons-nous a un exemple courant : lalecture de
I'heure sur une montre anal ogique standard, c'est-a-dire avec les reperes numero-
tésindiquant lesminutes (5, 10, 15, etc.). Aind, s jelis8 heuresmoins5, lapetite
aiguille pointe le 8 et lagrande le onze (11). Le chiffre 11, dans ce cas-ci, repre-

~
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sente tout autre chose dont je doisextraire lasignification. Unemaniere deréduire
ladifférence, entre laprésentation explicite et lasignification aextraire, serad'uti-
liser une montre a affichage numérique.

Latroisémereglevisea:

“respecter les connaissances et les habiletés déja enseignées a la per-
sonne. (...) Ce respect des enseignements antérieurs passe souvent par
une stabilisation morphologique et sémantique des informations”.

Par exemple, lafagon la plus smple de représenter e concept « avant », en fonc-
tion de I'ana ogie espace/temps, consiste a Situer I'événement passe a la gauche.
Sur le calendrier, cette analogie n'est pas toujours respectée, puisque la journée
précédente peut se Situer al'extremité droite de la ligne supérieure. Pensons, par
allleurs, aux nombreuses variations morphologiques pour représenter les chiffres.

Laquatriemerégle daménagement prescrit de:

“consolider une connaissance ou une habileté nouvelle par son utilisation
immédiate et répétée”.
Cettereglevaut pour tout lemonde, maiselle est particulierement importante pour
les personnes qui présentent des incapacités intellectudlles. || est important que
I'enfant y trouve une utilisation concrete et pratique dans sa vie quotidienne. Ces
nouvelles habiletés doivent prendre rapi dement une signification pour lapersonne.

Lacinquiemereégle permet de:

“s'assurer que les aménagements concus pour le Sujet intégré ne nuiront
pas a ses pairs sans incapacités intellectuelles et, si possible, les aide-
ront”.

Lapremiere partie de cet énonce met en évidence que les aménagements proposes
ne devraent pasfaire obstaclesal'apprentissage ou alarédisation delatéche chez
les sujets sans incapacités intellectuelles.

On peut auss imaginer que ces aménagements puissent étre utiles aux personnes
sans incapacités, favorisant une meilleure intégration des connaissances ou une
intégration plus rapide. Par ailleurs, s I'on se Situe justement dans un contexte
dintégration sociale, on peut concevoir que la connaissance et la maitrise de ces
ameénagements congtituent un moyen de mise en relation entre la personne sans
incapacites et celle présentant des incapacités intellectuelles. Le produit qui ré-
sulte habituellement de la mise en cauvre des principes et régles daménagement
permet d'adapter I'exécution d'une téche pour que la personne affiche une autono-
mie laou elle aurait habituellement di étre assujettie a quelqu'un d'autre.

Le développement du CALERGO (Langevin, 1994), un calendrier ergonomique
de classe, illustré a la figure 1, est a la fois un exemple d'aménagement
environnemental et d'habileté dternative a partir del'objectif de soutenir I'enfant a
mieux se Stuer dansletemps.
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Figure 1 : Représentation partielle du calendrier ergonomique de classe
(Calergo) Langevin 1994, (Certains ééments différent Iégérement de l'original)
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« Ce calendrier ergonomique de classe est présenté sur un plan horizontal afin de
ne pas briser la suite des nombres et de conserver la semaine en un bloc du lundi
au dimanche, avec des repéres pour faciliter I'apprentissage des concepts de temps.
Le CALERGO profite de lI'analogie espace/temps pour favoriser I'acquisition et la
consolidation des concepts fondamentaux AVANT / MAINTENANT / APRES. Les
jours de la semaine, les semaines du mois et les mois de I'année sont présentés
horizontalement de gauche a droite. Ainsi, la veille d'une journée est située AVANT
cette journée, c'est-a-dire a gauche. La lecture du CALERGO s'effectue donc dans
le méme sens que celui de la lecture et de I'écriture d'un texte. Cette analogie entre
I'espace (de gauche a droite) et le temps (avant/ maintenant/ apres) est une fagon
simple d'expliquer I'écoulement du temps aux jeunes enfants. »

Ceproduit, lorsguil est introduit dansuneclasse, favorisel'autonomie, voirel'inte-
gration, de I'enfant en difficulté dans|a classe et ce, sans nuire et méme en aidant
les enfants sansincapacités a mieux gerer letemps.

Il sagit ici d'aménagements de |'environnement et de procédures qui sont adaptés
aux connaissances et al'age mental de la personne pour lui permettre de maitriser
une habileté cons dérée indispensable a son autonomie. On peut penser et espérer
gue de tels aménagements pourraient alsement trouver place dans notre environ-
nement au méme titre que les rampes d'acces qui, al'origine, ont pu apparaitre
incongrues pour plusieurs. Nous sommes sirement peu nombreux a n'avoir ja
mais utilisé un tel dispositif.
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IV - LES DEFIS DE L'INTERVENTION

L'autonomie, comprise plus globaement en fonction de deux grandes sphéres de
capacité soit, I'autonomie d'exécution et I'autonomie de déecision, est un facteur
essentid al'intégration sociae. Pour opérationnaliser |e concept géenéra d'autono-
mie, nous avons distingué trois formes principaes : I'autonomie directe, I'autono-
mie ass stée et |'autonomie déléguee.

L'autonomie directe “est une forme d'autonomie qui s'exprime sans intermé-

diaire, de nature humaine ou matérielle”.

Elle peut toutefoiscomme nous|'avonsillustré sexprimer apartir d'habiletés

dterndives.

L'autonomie assistée correspond a une “forme d'autonomie qui s'exprime a

I'aide d'un dispositif ou d'aménagements du milieu destinés a augmenter, ampli-
fier, élargir, réguler ou répartir I'effort consenti par la personne”.

Enfin, 'autonomie déléguée réfere a une forme qui s'exprime “en confiant li-
brement a autrui les actions et les décisions”.

C'est en considérant, entre autres, ces différentes formes et .
que nous avons introduit une approche générale de réduc- L "autonomie
tion desdépendances. Il sagit d'un® processuscontextualise
visant soit, arendreplusfaiblela sujétion a autrui ou soit, a
rendre moins nombreuses lestaches et les activités sur les-
quelles porte la sujétion et ce, pour la décison et I'action”.

d’exécution et de

décision est un

De ce processus, nous avons retenu six grandes orienta- | facteur essentiel a
tions. Nous présentons les grandes lignes de ces orienta-

tionsqui congtituent, anotreavis, lesdéfisdelintervention | |’ INtegration sociale’

au tournant de ce millénaire.

m Reéduire et minimiser la surprotection dont les personnes présentant desin-
capacitésintellectuelles font habituellement I'objet :

“Il s'agit d'un facteur limitant qui s'exerce souvent bien avant que les
personnes aient atteint leurs limites personnelles. Paradoxalement, c'est
bien souvent au regard des personnes qui en ont la charge éducative
qgue le risque de dépendance est le plus fort” ;

m Accroitrelerépertoire des habiletés delapersonne et donc favoriser ledéve-
loppement de son autonomie en ayant recours, au besoin, a des habiletés
aternatives (autonomie directe) :

“Le choix des objets d'autonomie est bien souvent effectué sans une
analyse approfondie de leur pertinence. Parmi les critéres de choix, on
devrait considérer particulierement la fréquence d'exécution de la ta-
che, lavaleur et I'importance accordées par I'entourage, I'incidence sur
le niveau de dépendance, lavaleur accordée par lapersonne elle-méme,
le degré de valorisation qu'elle en retire, etc.” ;

~
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m Favoriser lerecours al'assistance humaine, librement choisie ou choise en
fonction du meilleur intérét de la personne, pour laréalisation de taches ou
d'activités ou la personne est en Situation de dépendance (autonomie délé-
guée). Cette assistance vaut tout autant pour les situationsimpliquant I'auto-
nomie d'exécution et |I'autonomie de décison :

“L'autonomie déléguée renvoie inévitablement a des considérations éthi-
gues et morales, particulierement dans les situations impliquant I'auto-
nomie de décision. Il s'agit de s'assurer que la prise de décision impli-
guant une personne vulnérable puisse se réaliser selon des valeurs,
des procédures et des regles qui permettent de distinguer les besoins
et les intéréts de cette personne par rapport aux besoins et intéréts des
personnes de son entourage, notamment de celles qui en ontlacharge” ;

m Modifier ou contribuer amodifier les conditionsdu milieu par I'introduction
dedispostifsou d'ameénagements spécifiques Sadaptant aux caractéristiques
de ces personnes (autonomie assistee) :

“Rappelons-nous que ces dispositifs peuvent servir d'outils de sensibi-

lisation et de reconnaissance du droit d'étre vu comme citoyen actif de
sa communauté” ;

m Soutenir [afamille, lesprocheset lemilieu en généra dansleursefforts pour
accompagner la personne quant a son développement et alarédisation de
son projet devie:

“Préner l'intégration sociale, c'est aussi assurer la mise en place de

mesures concrétes qui soutiennent le milieu naturel comme premier
lieu d'intégration sociale” ;

m Favoriser lesrapportsentrelapersonneet lesdifférentesingtitutions sociaes
publiques et privées, lorsque laréponse a ses besoinsl'exige :

“Les institutions sociales publiques et privées devraient étre les premiée-
res cibles d'une opération visant a développer et inclure des aménage-
ments environnementaux susceptibles de permettre et favoriser l'inté-
gration et la participation sociales des personnes présentant des incapa-
cités intellectuelles”.
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V - CONCLUSION

L 'approche écologique se caractérise par la prise en compte des rapports interac-
tifs entre la personne et son environnement. Compte tenu des caractéristiques as-
sociées au diagnostic dincapacités intellectuelles, on comprend facilement que
bon nombre d'ééments de I'environnement, lorsgue mis en correspondance avec
ces caractéristiques, viendront réduire I'exercice de I'autonomie chez ces person-
nes. Une pratique d'intervention de nature écologique et axée sur I'objectif dinté-
gration sociale devrait Sattarder a réduire les obstacles environnementaux qui li-
mitent la participation sociae. || sagit alafois de consdérer le dével oppement
d'habiletés parfois dternatives chez la personne et d'envisager des aménagements
environnementaux qui Saccordent a ses caractéristiques cognitives et non cogniti-
ves. Latechnologie de I'ergonomie cognitive adaptée au domaine des incapacites
intellectuelles sinscrit dans cette pratique dintervention et permet de développer
des « produits écol ogiques » susceptibles de sintégrer harmoni eusement dans no-
treenvironnement. Envisager l'intégration et laparticipation socideapartir dame-
nagements environnementaux spécifiques et le recours a des habiletés de type
aternatif nous gpparait comme une voie relativement prometteuse.

Enfin, cette vison ne doit pas nous faire oublier que I'intégration se joue d'abord
sur laqualité des liens que tisse la personne avec son milieu socid.
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