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Introduction

La dépendance pose un défi majeur: avoir une vie a soi et ne pas
en étre dépossédé par des mécanismes de domination, dont on sait
qu’ils se mettent nécessairement en place, si I'on n’y prend pas garde,
dans les relations d’aide. Cet ouvrage se donne pour objet d’aborder
sous différents angles les problématiques liées a 'autonomie et au
pouvoir de décision en situation de dépendance.

Des terminologies proches sont censées marquer une nouvelle
étape dans I'image, ’assertivité et la citoyenneté des personnes han-
dicapées. Elles se substituent a la notion de «prise en charge» avec sa
connotation de passivité et de dissymétrie par rapport aux «aidants»
(familles, professionnels...) : on parle ainsi d’«accompagnement »,
d’«empowerment», de « consentement», d’«autonomie», d’«autodé-
termination», du «pouvoir d’agir», de «co-construction»...

Quelles en sont les définitions et les contenus ? Traduisent-elles
une intention morale, un vrai progreés humain, de nouvelles relations
des personnes handicapées avec leurs familles et les professionnels,
un regard inédit sur les handicaps, une bifurcation des politiques
sociales, un retrait de la solidarité collective ou encore le recours a
une novlangue lisse et peu explicite ? Peut-on en parler et les appli-
quer de maniere universelle, sans tenir compte des caractéristiques
spécifiques des différents types de handicaps et des expériences de
vie ? Quels bénéfices les usagers en tirent-ils en termes de qualité de
vie et de statut social ?

Nous examinerons des analyses et des méthodes pour un accompa-
gnement émancipateur dans différents domaines personnels ou
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sociaux : I'emploi, I'éducation, la participation sociale, 'intimité et la
sexualité... Nous verrons comment les approches, les pratiques pro-
fessionnelles comme les politiques sociales qui traduisent les niveaux
d’implication collective vis-a-vis du handicap, vont interférer sur les
trajectoires et les choix personnels et, en définitive, permettre - ou
pas- de s’affirmer, de décider ou encore de co-construire une exis-
tence propre.

Avec I'appui de plusieurs études de cas internationales, nous sou-
tenons que 'autodétermination et le pouvoir d’agir, fondés sur des
postulats dogmatiques et sans nuances, peuvent se retourner contre
leurs supposés bénéficiaires. A I'inverse, ces exemples montreront
qu’il existe de larges possibilités en termes de formation, d’appren-
tissages, d’écoute, d’interactions, de solutions et de choix pour favo-
riser les constructions personnelles et I’acquisition d'une autonomie
optimale.

Pour cela, plusieurs facteurs exerceront un réle essentiel : I'évo-
lution des attitudes collectives ; des droits reconnus et I’existence
d’espaces collectifs de délibération ; les dispositions psychologiques et
les capacités individuelles ; la qualité globale de I'accompagnement ;
la formation a la participation et a la co-décision ; les possibilités de
choix entre plusieurs options.

Il sera donc aussi question de mettre en relation les principes
d’autonomie et d’affirmation de soi avec les vulnérabilités person-
nelles et sociales des publics suivis par les établissements sociaux
et médico-sociaux, et de mettre en valeur les progressions possibles
dans ce domaine.

Raymond Ceccotto établit un état des lieux des politiques euro-
péennes du handicap. Roger Banks revient sur I’application du prin-
cipe «Rien sur nous sans nous» dans les services publics britanniques.
Umma Sandt partage 1’expérience de I'association luxembourgeoise
de parents d’enfants vivant avec un handicap intellectuel APEMH
sur ses pratiques d’autoreprésentation ; Nele Van Hecke et Geert
Van Hove proposent un retour sur la situation flamande a partir de
I’établissement Schoonderhage. Leen De Neve, Willem De Muer et
Filip Morisse réfléchissent a la notion d’autodétermination a partir
de leur expérience pratique. Silvia lacomini, Matilde Fabiani, Luca
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Vascelli, Federica Berardo et Francesca Cavallini présentent deux
projets d’'innovation sociale expérimentés dans le cadre de leur coo-
pérative sociale italienne, Tice. Janeta Camps, Marina Gonzalez et
Marta Millian exposent leur démarche de démocratisation au sein de
la structure catalane Ampans. Christelle Mescolini, Tessy Oth et Sylvie
Hirtz reviennent sur I'histoire du Centre ressources pour une vie auto-
déterminée au Luxembourg. Enfin, Paula S. Sterkenburg réfléchit
aux enjeux épistémologiques et pratiques de la recherche coopérative
impliquant des personnes en situation de handicap.

Tout au long de 'ouvrage, seront introduits des interrogations, des
débats, des discussions et des modulations, en tenant a distance les
affirmations excessives, notamment en ce qui concerne les publics
et les réponses possibles ; car comme le dit Bernard Lahire, «seule la
connaissance du réel peut nous donner des marges de manceuvre »
(Weill, 2023).
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Réduire sa dépendance a I'égard des autres, contréler le cours de sa vie,
prendre ses propres décisions plutdt que subir celles d’autrui (la collec-
tivité, les proches, les professionnels, les institutions...) sont les défis
sociaux, culturels et psychologiques d’aujourd’hui,auxquels se confrontent
les personnes déficientes intellectuelles, polyhandicapées, handicapées
psychiques ou autistes.

Pendant plusieurs décennies, le positionnement des usagers a radica-
lement évolué, passant progressivement de la « prise en charge »
institutionnelle a I'information et a la consultation, au contrat, a la
consommation exigeante, pour aborder aujourd’hui un nouveau stade,
celui de la co-construction, de 'autodétermination et du développement
du pouvoir d’agir (DPA) dans le sillage de la volonté politique d’inclusion.

Apres avoir interrogé et clarifié les différentes terminologies liées a
I’émancipation et a la participation, le psychologue Gérard Zribi et
les différents chercheurs et praticiens européens réunis dans cet
ouvrage présentent les avancées possibles, réfléchies et expérimentées
en France et en Europe, attentives a I'individualité des sujets eux-mémes.
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