Intégration des personnes déficientes intellectuelles

Terminologies de I’'integration
et perspective culturelle

| - UNE TENTATIVE DE DEFINITION

“Vivre parmi les autres, vivre avec et non pas ségréguer ou séparer
de ses concitoyens, exercer pleinement sa citoyenneté”.

Cest a@ng qu'on peut définir I'intégration des personnes handicapées considérées
danslesenslargeou bien celui delaclassification de\Wood comme des personnes
vivant une situation de désavantage socid, delimitation du libre exercice desroles
sociaux. Jai adopté cette position en raison des recherches que|j'ai mené au cours
delapériode 1970-1995 sur |'intégration dans|asoci été de personnes handi capées
en raison d'une déficience intellectuelle en Roumanie, au Québec et en Itdie et de
personnes handicapées en rai son de troubles mentaux au Québec. En mémetemps
j'a éudié les facteurs en relation avec la peur du Sida et le rgjet, I'exclusion des
personnes infectées par le VIH. Enfin plusieurs de mes étudiants de doctorat se
sont intéressés au probleme de l'exclusion liée a des Situation de chdmage.

Tout ceci m'amene a considérer I'intégration comme un processus présent dans
unemultitude de situations différentes concernant des personnes confrontéesades
problématiques trés différentes mais posant une question commune, celle de la
maniére dont sont vécues |es différences dans une soci été donnee.

L'intégration peut se réaliser adifférents niveaux : elle peut ére :
m physique, et donc serésumer par lefait de vivre parmi les autres,

m fonctionnelle, impliquant en plus I'utilisation des ingtallations et services
publics,
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m sociale, cequi veut dire avoir des contacts sociaux reguliers et spontanés, se
percevoir et étre percu par lesautrescommefai sant partie du contexte socid,
m sociétale, ou au niveau delasociété en genérd, cet-a-dire par exemple exer-
cer desresponsabilités, participer al'activité d'associations, d'organisations.
L 'inteégration concept central fut ultérieurement compléter, affiner, opérationaiser,
par plusieurs autres concepts parmi lesquels je mentionnerai : lavaorisation des
roles sociaux et la qualité de vie. L'intégration peut étre abordée selon un triple
éclairage:
I'intégration comme idéologie, comme pratique et comme objet d'étude,

Il - L'INTEGRATION COMME IDEOLOGIE

L'exemplequejediscuteral est celui del'intégration des personnes handicapéesen
rai son dincapacité déterminée par unedéficienceintellectudle. Lintégration sinscrit

dans un systeme d'idée, elle correspond a une philosophie
du monde et delavie. C'est pour cette raison que l'intégra-

tion pevtt &tre abordée en tant quidéologie. Rappelonsseu- | ““_’idée d’intégration

lement que durant une période de I'histoire, I'exclusion a

fait partie des comportements normaux des sociétés sans | ne peut étre dissociée

soulever pour autant de cas de conscience morale. Le mou-

vement en faveur del'intégration des personnes déficientes du courant anti-

intellectuelles est en relation avec | es critiques importantes

formulées a I'égard du mode de vie ingtitutionnel, et plus psychiatrique”

particulierement avec la critique de l'ingtitution tradition-
nelledetypeadilaire, abritant des personnes ayant destrou-

bles psychiatriques. Pour cette raison, I'idée dintégration ne peut étre dissociée du
courant anti-psychiatrique. En méme temps I'idée d'intégration doit ére mise en
relation avec |le développement d'une certaine vision de la personne humaine, vi-
sion centrée sur le respect de celle-ci, sur sesdroits.

Cette vision est propre aux sociétés modernes, bouleversée par I'idéologie révolu-
tionnaire. L'idéologie des droits de la personne est al'origine d'un combeat juridi-
que important qui sest manifesté avec éclat aux Etats-Unis. Différentes causes
jugées devant lestribunaux américains, et les décisionsde ceux-ci ont jouéunrole
majeur dans la réforme des ingtitutions et dans la désingtitutionalisation des per-
sonnesdéficientesintellectuelles. Lorsd' un procesen 1972, le Juge Franck Johnston
a noté dans sa décison que les droits congtitutionnels des personnes déficientes
intellectuellesrésidantesdansune école d’ Etat del’ Alabama étaient violées. Ence
sens, ce procesacontribué alaréforme desingtitutions. En mémetemps ce proces
a défini des standards minimum de prise en charge que l'ingtitution en question
devait respecter. Ces améiorations concernaient I'numanisation de I'environne-
ment, I'embauche de personnels qualifiés et en nombre suffisant pour dispenser
desprogrammes adéquiats, et I'édaboration d'un plan individuaisé deréhabilitation
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pour chague résident. En mémetemps cejuge ordonnait al'administration de cette
ingtitution de faire tous les efforts nécessaires pour déplacer lesrésidents vers des
environnements moins restrictifs. La décison de ce proces a constitué un préce-
dent. Et dans les 9 années qui ont suivi, pas moins de 38 proces appelaient de
droitsalaréhabilitation, se sont succédés dans 27 Etatsains que dansledistrict de
Columbia. Au milieu des années 1970 les juristes ont commenceé a avancer des
arguments | égaux en faveur, non pasdel'améioration del'ingtitution, mais de son
abolition. C'est par une décison désormais cdéore du 24 janvier 1978, qu'un juge
adécide la premiere fermeture |également ordonnée d'une ingtitution ameéricaine
pour personnes avec deficience intellectuelle. La décision dans ce proces statuait
que l'ingtitution en question était incapable d'offrir des services appropries a la
population qui y vivait. Il adonc éé notifié que les résidents de cette ingtitutions
devaient étre places dans un environnement moins restrictif. Dans la Situation ou
I'ingtitution devait transférer sesrésidents danslasociété, un des objectifsmajeurs
fut de veérifier 5 ce nouvel environnement était plus bénéfique. L'éude longitudi-
nale réalisée sur 5 ans montra que | es ressources communautaires étaient en effet
plus bénéfiques en terme de normalisation et dindividuaisation. Le cas de cette
ingtitution est un excellent exemple de comment une action pratique d'intégration,
la désingtitutionalisation des residents, résultant d'une décison de justice, obli-
geant l'ingtitution a faire respecter I'idéologie des droits de la personne, a pu étre
testée et validée par une démarche derecherche. C'est donc un bon exempled'arti-
culation destrois visons de l'intégration qui font I'objet de cette présentation.

Le fait de consdérer I'intégration comme une idéologie m'améne maintenant a
aborder brievement trois points.

1 - Les dangers d'une approche normative

Lepremier point est celui du débat sur les dangers d'une approche trop normative
del'intégration. Il sagit d'uneintégration congue comme un rapprochement obli-
gatoireforcé, demodéeideéd dindividu qui est bien, beau, convenable ou perfor-
mant. On peut auss penser a l'homoeconomicus, qui participe dans la société a
I'échange matéridl et symbolique. On peut penser auss avec un peu dhumour ala
description que nous donne Goffman en 1975 :
“il n'existe en Amerique qu'un seul homme acheve et qui n'ait pasarougir :
lejeunepéredefamille, marié, blanc, citadin, blond, nordique, hétérosexud,
protestant, dipldmé d'univer Sité, employé a tempsplein, en bonne santé, d'un
bon poids, d'une taille suffisante et pratiquant un sport”’

Concevair l'intégration en fonction d'un tel model e peut ére évidemment ridicule,
inefficace ou méme pernicieux voire dangereux. Mais dans l'intégration on ne
peut jamais exclure toute reéférence modérée, pondérée, équilibrée a des modées
normeatifs. Aux adversaires pas rares en France de toute référence auss discréte
fut-elleaunenorme, j'ai pris|'habitude de proposer un miroir en leur suggérant de
seregarder.
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2 - Les relations de pouvoir

Le deuxiéme point que j'amerai mentionner concerne les relaions de pouvoir
dans |le cadre de I'intégration. L'histoire du mouvement dintégration est une his-
toire de profond remaniement du mode d'exercice du pouvoir au sein de I'équipe
dintervention. Cesremaniementsont diminuél'impact du modee médical. llsont
conduit al'attribution d'une plus grande part du pouvoir décisionnel alafamille et
aux usagers, bénéficiaires, clients, personnes handicapées (comme vous voulez).
IIs ont mis en évidence les effets accé érateurs et decdérateurs sur I'intégration,
des attitudes des membres de la communauté. 11s ont augmenté le pouvoir des
gestionnaires, des administrateurs, des déecideurs politiques.

3 - Les limites de I'idéologie dans la réalisation de I'intégration

Le troiseme point concerne la discussion amorcée par certains scientifiques sur
les limites de I'idéologie dans |a réalisation de l'intégration. La discussion men-
tionnée tourne autours de plusieurs questions. Jusqu'aque point I'environnement
dit norma améliore t-il le fonctionnement des personnes ayant une déficience
intellectuelle ? Egt-il effectivement le plus approprié pour répondre a tous leurs
besoins ? Choisit-on des lieux et des servicesintégrés pour se conformer al'idéo-
logie del'intégration ou pour répondre aux besoinsréelsdelapersonne ? Certains
vont jusgu'ase demander S Nous ne sommes pasen train de proposer alapersonne
deficiente intellectuelle de vivre ma sa différence dans des milieux ordinaires,
comme dternative au fait de vivre ma sa smilitude dans des lieux d'exception,
stuation alaquelle ele setrouvait jusque la contrainte.

I11 - L'INTEGRATION EN TANT QUE PRATIQUE

Passons maintenant al'examen de l'intégration en tant que pratique. Vu sous cette
angle, l'intégration implique que la personne déficiente puisse benéficier de condi-
tionsdevieauss prochesque possiblesde cellesdanslesquellesvivent les person-
nes non deficientes. Elleimplique auss que lesintervenants facilitent I'apparition
chez la personne déficiente de comportements|ui permettant de bénéficier de con-
ditions de vie qui lui sont offertes, dinteragir avec les autres membres de la so-
Ciéte, et au plan personnd subjectif, détreauss heureuse que possible. Entant que
pratique, I'intégration est congtituée d'une myriade de gestesintégratifs, spontaneés,
ou emis selon les régles d'une technique : gestes présents chez les membres de la
famille, chez tous les intervenants, chez tous les citoyens. Ces gestes permettront
I'établissement d'un dialogue avec la personne déficiente, I'amorce et le dévelop-
pement d'une multitude dinteractions, aing |'intervention visant desobjectifsdin-
tégration doit étre congue dans une perspective écosystémique et communautaire.
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IV - L'INTEGRATION COMME OBJET D'ETUDE

Envisageons maintenant |'intégration comme objet d'étude. La recherche dansle
domainedel'intégration des personnes déficientesintel lectuellessest orientéedans
deux directionsprincipales: celledel'&udedesrésultatsdel'intégration et cellede
lacompréhension du processus d'intégration.

4.1 Etude des résultats de I'intégration

Dans I'ensembl e |a recherche concernant les résultats est centrée sur I'étude de la
reussite ou I'échec del'intégration et sur I'éude des déterminants de ces deux types
deréaultats. Cette recherche engendre une série de problemes d'ordre méthodol o-
giqueset plusparticuliérement celui deladéfinition opérationnelle desdeux Situa

tions mentionnées. Quesignifie uneintégration reusse, que
ggnifie réussr son intégration ? Evidemment les mémes

“Une théorie questions se posent dans le cas de |'échec.

géné rale de Ces problémes méthodol ogiques expliquent en grande me-
sureladifficultérencontréelorsgu'on tentedetirer descon-

I’intégration nous fait | clusion fermesa partir des recherches dgja effectuces. Les

recherches disponibles montrent qu'aucune variable a elle

actuellement défaut’ | seulen'est un prédicteur ferme, précis de l'intégration dans

lasociété.

4.2 Compréhension du processus d'intégration

L 'intégration représente un ensemble de phénomeénes, d'événementsensembleactifs
et organisesdans|etemps. Elle congtitue un processus. Cetermeimpliquele mou-
vement et le changement ce qui le distingue du concept statique de structure ou du
concept terminal de résultat. Les événements congtituant le processus apparals-
sent au cours de I'action de la personnes déficiente intellectuelle et au cours des
interactions de celle ci avec d'autres personnes. Le processus possedent des com-
posantesintrapsychiqueset inter personnelles. Larechercheaessentiellement abordé
|a composante interpersonnelle et en moindre mesure la seconde éudiée chez des
partenaires de la personne déficiente, membres de safamille et intervenants.

L'éude du processus montre I'instabilité de I'intégration des personnes déficientes
intellectuelles et I'importance d'une approche cycle de vie qui commencerait avec
I'intégration précoce en créeche et danslafratrie et qui seterminerait avec l'intégra-
tion de la personne déficiente vielllissante. L'é&ude du processus montre I'impor-
tance des différences entre |'intégration spontanée et I'intégration avec des degrés
différents dintervention et de supervision. La compréhension du processus peut
bénéficier en grande mesure des études concernant le processus d'exclusion qui
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peut étre abordée du point de vue psychologique ou en faisant référence aux appro-
ches sociologiques. L 'étude du processus permettraje pense d'éaborer unethéorie
generale de l'intégration, théorie qui nous fait actuellement défaut.

V - PERSPECTIVE CULTURELLE

A ce stade de mon exposg, il me parit important de mentionner que lorsque nous
examinons |'intégration dans une perspective culturelle cette fois-ci, nous consta-
tons I'existence d'un continuum allant de la ségrégation pure a l'intégration
totale.

En schemati sant, on pourrait dire que latendance segrégationni ste correspond ace
gu'on pouvait observer danslespaysdel’Est avant 1990, éatisation, bureaucratisation,
centralisation du systéme de prise en charge des personnes handi capées, existence
d'un systéme decisonnel extrémement centralisé, medicalisation excessive de la

prise en charge, négligence desbesoinsindividuelsdela
personne handicapée, diminution du role des parents, de
lafamille, création sansdoute suiteau manque demoyens,
de concept d'handicapsirrécupérables, concept qui aen-
gendré une attitude de résignation. A 'autre extréme du
continuum ségrégation-intégration on note comme au
Québec unetendance afaire disparaitre l'indtitution et la
remplacer par un systéme de lieux de vie et de services

intégrés danslasociété. Danslesautres payslatendance majeures d’exclusion”

varie, se Stuant tantot plus pres du pdle ségrégatif insti-
tutionnel, tant tot plus pres du pdle intégratif.

“Aujourd’hui encore
en France, le handicap

reste une des causes

Une mention particuliere peut ére faite pour les pays en voie de dével oppement.
En Afrique par exemple, et bien quel'héérogenété soit importante, on doit recon-
naitre e réle des communautés thérapeutiques traditionnel les solidement implan-
tées faisant fonction de services intégres animeés par des « tradipraticiens » et des
leadersreligieux. Dans certains cas I'enfant handicapé restant danslafamille peut
érel'objet de soins attentifstel « I'Enfant Roi ». Par exemple au Mali, les jeunes
filles avec handicap intellectuel 1éger et moyen sont acceptées au mariage mais
demeurent sous protection de certains membre delafamille. Le couple reste dans
lafamille dargie, adé et assisté par tous les parents. Selon les mythes locau,
I'nomme qui accepte de se marier avec unejeunefille handicapée menta e connai-
trauneréussite sociae.

Avant determiner jetiensadirequel'intégration fait partie, doit faire partie de nos
préoccupations quotidiennes et que les questions qu'elle souléve sont loin d'ére
résolues. En France, dans un avis publié le mardi 23 mai 2000, la Commission
Nationale Consultative des Droits de 'Homme condtatait que :
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“ le handicap est aujourd hui une des causes majeuresd'exclusion et cdla 25
ansapreslaloi d'orientation en faveur des personnes handicapées de 1975,
13 ansapreslaloi sur I'emploi des handicapés, 11 ans apréslaloi sur le
traitement du handicap”

.. L'accesau systéme éducatif n'est ni ordinaire, ni naturel” affirmelaCom-
mission “ seuls 2% des adolescents handicapés parviennent a acceder au
lycée et a l'enseignement secondaire” .

Quant al'emploi, non seulement le quotaléga detravailleurs handicapésn'est pas
respectépar I'employeur privé, mais|'Etat et |escollectivites publiques n'exécutent
pas leurs obligations essentielles en la matiere souligne l'avis.

Dans la lutte contre la discrimination, contre I'exclusion, un long
chemin reste a parcourir.
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