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Réflexions a propos de I'intégration de personnesiesituation de handicap,
a cause d’'une déficience intellectuelle.

Serge Dalla Piazza
Didier Walter

1. Se mettre d’accord sur la notion de déficience intiectuelle

a. Le Ql

Le QI Classique est le rapport de I'dge mental sur I'age réeldpnne un résultat, multiplié
par 100. Ainsi un enfant de 10 ans montrant les esérésultats que la moyenne des enfants
de 12 ans a douze ans d’age mental et un QI de (B/ 10)x 100.

Si on mesure ainsi le QI d’'une population, on atitisne courbe de Gauss
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Si une telle distribution était effectivement uneube de Gauss, les sujets ayant un QI
inférieur a 70 devraient représenter 2,5% de laufadion et les retards mentaux plus graves
(Ql < 50) 0,23%. Les études épidémiologiques déreahtgue les retards mentaux séveres
ont en fait une prévalence supérieure a 0,3%. @aghéne est notamment du a I'impact des
retards mentaux d’origine génétique (retards menii@s au chromosome X).

« Je nomme intelligence ce que mesurent mes teatsait répondu Alfred Binet. Il n'y a pas
actuellement un consensus autour de la définiti@mend’intelligence, méme du coté des
extrémes.



b. LAAMR

American Association on Mental Retardation est devenueAmerican Association on
Intellectual and Developmental Disabilities, en janvier 2007.

1. La personne doit présenter un quotient intellecigelsituant approximativement a
deux écarts types sous la moyenne du groupe deacaispn

2. La personne doit avoir des limitations au niveas kabiletés adaptatives, telles que
les habiletés sociales, pratiques et conceptuelles

3. Ces manifestations doivent étre présentes avaye & 18 ans

Le fonctionnement adaptatif d’une personne pewt gtesuré par L’Echelle Québécoise des
comportements adaptatifs (EQCAww.er.ugam.ca/nobel/eqca/navigation/menu.htm). Cet outil

a été développé a I'Université du Québec a Montiéals la section de la psychologie de
I’éducation. Quant au fonctionnement intellectulebgl, celui-ci est souvent mesuré par des
tests standardisés d’intelligence tels que lesliéshée Wechsler.

Selon I'Organisation mondiale de la santé et lasSifecation Internationale des Maladies
(CIM-10, 1993) :

1. Il existe différents niveaux de déficience inteliesle :
1. Légére: Ql entre 55 et 69
2. Modérée : Ql entre 35 et 54
3. Sévere : Ql entre 20 et 34
4. Profonde : QI inférieur a 20

Notons que 85% de la population ayant une défieientellectuelle présente une déficience
intellectuelle Iégere, 10% une déficience moyertha, 4% une déficience grave et 1 a 2 %
une déficience profonde.

En termes de fréquence, nous obtenons les chifie@nts en sachant qu'on a 3 % de la
population générale qui présentent une déficiemiediéctuelle :

Niveau de déficience Fréquence relative Fréquencésolue dans | Nombre en Belgique

la population générale
Légere 85% 85%de 3% =2,55 255.000
Modérée 10 % 10 % de 3% =0,3 % 30.000
Sévere 3% 3% de 3% =0,09 % 9.000
Profonde 2% 2% de 3% =0,06 % 6.000

Il'y a donc en Belgique environ 300.000 personnecttment concernées par le sujet, sans
compter leur famille.

Le retard mental, tel que I'énoncaient les angkneg, réfere a des limitations substantielles
dans le fonctionnement actuel d’'un individu. Il esdractérisé par un fonctionnement
intellectuel significativement inférieur a la moyen concomitamment a des limitations dans
au moins deux des domaines suivants d’habilet§statiizes :

- la communication ;
- les soins personnels ;



- les habiletés domestiques ;

- les habiletés sociales ;

- l'utilisation des ressources communautaires ;
- lautonomie ;

- la santé ;

- la sécurité ;

- les habiletés scolaires fonctionnelles ;

- les loisirs ;

- le travail.

Le retard mental se manifeste avant 'age de 18 ans

De plus, la déficience résulterait de l'interactiemtre les capacités de la personne,
I'environnement et son habiletdanctionner (success in coping).

Par ailleurs, I'évaluation de la déficience devtaitir compte de quatre dimensions:

- le niveau des fonctionnements intellectuel eptatd de la personne ;
- les aspects psychologiques et émotionnels ;

- les aspects physiques (santé physique, étiologie)

- les dimensions environnementales.

Enfin, le niveau de déficience sera exprimé en ésriale besoins de soutien - intermittent,
limité, étendu, et complet - au lieu des niveaaxlitionnels « Iéger, modéré ».

> 1°° réflexion : avez-vous remarqué qu'il y a autant de différene entre une personne
avec un QI de 130 et une personne avec un QI de 1§@@entre une personne avec un Q
de 100 et une personne avec un Ql de 70 ?

2. Se mettre d’accord sur la notion de handicap

a. CIE

Vous savez comme moi que depuis 2002, 'OMS a ptésane nouvelle classification des
fonctionnements, handicaps et maladie.

On s’est beaucoup attardé sur la notion de handicapssi de maladie, mais beaucoup moins
sur celle de fonctionnement.

Fonctionnement, fonction, fonctionner.
La notion de fonction établit une relation entranxd&léments, entre deux variables, entre

deux vies, mais aussi entre deux rouages. Aingi,aldes fonctions du premier degré, des
fonctions d’amour réciproque, des fonctions erggedngrenages qui constituent une horloge.



Dans la CIF, la nomenclature établit une fonctintieeles déficiences et I'environnement.

b. PP
Le processus de production du handicap canadien va dans le méme sens, mais avec une
connotation entre plus élargie.

En Belgique, TAWIPH utilise (2005), 6,7 % du budgk la Wallonie pour environ 100 000
personnes porteuses de déficiences intellectuslieéses, soit 2,8 % de sa population a
laquelle il faut ajouter les personnes, moins na@ubes, qui ont des problémes de mobilité,
de perte de capacités a la suite d’accident, d®pees malvoyantes ou malentendantes, etc..
On arrive a environ 10 % de la population globgleompris les personnes agées. Ainsi, si on
retire ces dernieres, on peut dire qu’il ya undeusroportion de répartition budgétaire.
L’AWIPH emploie presque 6 % de personnes portedgedéficiences. La encore, on peut
dire qu’elle montre I'exemple. 6400 personnes asudtt 4000 jeunes sont accueillis en SRA,
SAJA et SRNA, soit 10 000. Si on ne prend en camaiibn que les personnes porteuses
d’'une déficience intellectuelle sévére ou profondefaudrait 15.000 places en milieu
institutionnel.

2° réflexion - il faudra un jour penser a I'accés aux institutiors avec de réelles priorités

Apres la publication de la classification de 'OM3erre Minaire a mis au point le concept de
handicap situationnel (1983). Une situation correspond a toutes legiogls. concretes qui, a
un instant donné, unissent un sujet ou groupe atexte dans lequel il doit vivre et réagir.
Minaire (a la suite de Nagi qui introduisit la roti de déficience) a proposé un modele
conceptuel dans lequel il a tenté d'illustrer led®le de la CIM, le modéle de la CIH,
I'environnement et les conséquences des interventitans chacune de ces dimensions. En
1991, il a publié une version améliorée dans ldgukl intégré explicitement les facteurs
environnementaux. Selon lui, le handicap est laltd@sd’'une confrontation entre I'incapacité
de la personne et la situation environnementale.
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Le processus du handicap inclut donc les aspegteoanementaux analysés par rapport a la
situation. Il précise que, sans exception, unegoers est handicapée non pas dans l'absolu,
mais par rapport a quelque chose. Ce modele deidagndituationnel compléte les trois
dimensions du modele de I'OMS, en situant la persatians son environnement. Ainsi, le
handicap est une caractéristique non pas de lampesmais de l'interaction entre elle et son
environnement. Minaire réfute ainsi la linéarité ldeclassification de I'OMS. Il faut noter
enfin que, pour lui, la qualité de vie corresponkEaaluation par la personne elle-méme de
tous les désavantages qu'elle subit dans la vietods les jours en raison de ses
dysfonctionnements dans son milieu.
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L’abord du handicap situationnel dépend de la geti@e que la communauté en a.

3° réflexion = Il nous faudrait travailler plus au niveau des rep®sentations deg
situations de handicap dans la communauté (niveaufiormatif, niveau éducatif, niveau
normatif).




4° réflexion = Réfléchissez a deux maniéres de poser la méme disesen matiére de
mobilité :

- En quoi ton handicap tempéche-t-il de prendre Is bus, méme le 105 ?

- En quoi I'organisation et le type de bus t'‘empéoent-t-ils de te rendre ou tu veux ?

3. Se mettre d’accord sur la notion d’intégration

L’intégration — faire partie d’'un tout - peut saliéer a différents niveaux :

Intégration physigue : elle peut se résumer par le fait de vivre parmalgtses.

Intégration fonctionnelle : impliquant en plus l'utilisation des installatioesservices
publics.

Intégration sociale: ce qui veut dire avoir des contacts sociaux réggike spontanés,
se percevoir et étre percu par les autres comrearfgpartie du contexte social.

Intégration sociétale: ou au niveau de la société en général, c’est-aedipar exemple,
exercer des responsabilités, participer a I'aéiditssociations, d’organisations.

La notion d’intégration a une connotation surtootiale. Elle n’a pu émerger que dans un
processus de désinstitutionnalisation des anné&31970. Si le mouvement de contestation
antipsychiatrique a déebuté aux EU, et a essaiméeaagent en GB, en lItalie et en France
presque au méme moment, a la fin des années 1860aax EU que les premiéres mesures
légales sont prises. Des lois qui ont fait jurisiemce ont permis I'amélioration d’une
institution psychiatrique de 5200 personnes en 8n2psychiatre et 20 infirmieres...) ! En
1978, c’est une autre institution similaire qui iestée et les personnes « intégrées » dans la
communauté. Des mesures sont faites de la situitemms apres, avec des effets bénéfiques
indéniables. C’est aussi le cas en lItalie dansiguus provinces ou furent fermées au début
des années 1970 presque toutes les institutioles. [Elsont toujours.

5° réflexion = Cette dialectique se poursuit de nos jours : faut-intégrer au prix de
souffrances, d’ennuis, de moqueries, de difficultéu faut-il protéger dans une
institution au prix de souffrances, d’ennuis, de mqueries, de difficultés ?

Goffman, en 1975, disait avec ironie que le citoyé#al américain était un jeune péere de
famille, marié, blanc, citadin, blond, d’origine mdayue, hétérosexuel, protestant,
universitaire, employé a temps plein, en bonneésatitin bon poids, d'une bonne taille et
pratiquant du sport.



On se rend immédiatement compte que bien peu d®mpeEs parmi nous entrent dans ce
moule.

6° réflexion - comment faire référence a une norme pour parler dhtégration ?

L’idéologie de la désinstitutionnalisation s’'ingcaussi dans un autre contexte, celui de
I'exercice du pouvoir. Dans une institution, le pou est clairement aux mains des

possesseurs de la clé (au sens matériel du te@ek). qui la posséde, celle qui ouvre toutes
les portes, celle qui permet d’aller dans des atgdréservés. Il possede un pouvoir bien plus
important que le savoir ou I'information, c’estwiedlu territoire.

Comme le dit le Professeur lonescu,

« Ne sommes-nous pas en train de proposer aux nm@soporteuses d'une déficience
intellectuelle de vivre mal sa différencie dans dabeux ordinaires, comme alternative au
fait de vivre mal sa similitude dans des lieux deption, situation a laquelle elle se trouvait
jusgu’ici contrainte. »

Par ailleurs, il propose de voir l'intégration commn processus actif quizadimensions:

une dimension interpersonnelle et une dimensiorapetrsonnelle. La premiere est le plus
souvent évoquée, la seconde trés rarement. Je isprnvmas connaissez des personnes
porteuses de déficiences équivalentes : certailvestven institution avec bonheur, d’autres
vivent en institution avec malheur et d'autres eacdvent dans des AVJ en excluant tout
recours imaginable a une institution.

7¢ proposition = pourquoi I'intégration en institution ou 'intégra tion en milieu de vie
collective ne seraient-elles pas une affaire d’abarndividuelle ?

Enfin, considérant que personne n’est totalemewtueru totalement intégré. C’est une
question de référence, de normes, mais aussi datisits. Personne ne peut faire partie
intégrante de tous les rouages sociaux. Par exeraplen niveau d’intégration sociétal,
combien d’entre nous font partie activement d’urtigaolitique ? Or, on pourrait considérer
gu'il s’agit la d’un devoir de citoyen.

Ainsi, se profile I'idée d’'un continuum entre urecgté centralisatrice, comme la Roumanie
de 1990, qui favorise linstitutiort une société, appelons-la ouverte, comme le Qugbiec
préne des services légers dans la communauté.

En Afrique de I'Ouest, le mariage avec une jeunmnfie porteuse d'une déficience
intellectuelle annonce la réussite sociale de ogluii'épouse. Beaucoup, comme en Inde,
rejoigne la caste des mendiants. Tous sont cepeadsistés par leur famille élargie.



Pour ceux qui s’interrogent encore sur ce chasgpdurront lire avec fruit les écrits du
philosophe écrivain Alexandre Jollien et notamnsamt premier ouvrage « Eloge de la
différence ».

Ce récit autobiographique, d'une vie singuliére, étonnante, relate le cheminement
d'Alexandre Jollien, infirme moteur cérébral, qui, en raison de son handicap, était destiné
a rouler des cigares et qui se retrouve, au terme d'un long périple, sur les bancs de
l'université a étudier la philosophie. Ce qui frappe d'abord le lecteur, c'est, bien entendu,
le fait que, grace a un continuel effort de dépassement de soi, Alexandre Jollien a réussi,
"titubant et piéton", a entrer dans l'univers qui, vu de l'institution ou il a vécu dix-sept
ans, apparaissait comme un "autre monde", celui de la normalité. Trés étonnante preuve
de la capacité d'adaptation de [I'étre humain, certes, mais surtout expression de
l'obstination inébranlable a "rester debout”, a trouver un sens aux expériences de la vie,
de la souffrance et de l'effort.

4. Conclusions et propositions

1. La communication concerne tous les membres d’umenumauté. Les personnes
avec un niveau intellectuel moyen communiquent alescpersonnes porteuses d’'une
deéficience intellectuelle et avec des personnestepses d'une surefficience
intellectuelle, dans une proportion théorique seinlel. Et réciproquement. Est-ce
vraiment plus facile dans un sens ? Arrétons d’imaxgque telle forme de langage est
meilleure que telle autre.

8° réflexion - ne parlons pas d’autrui sans autrui.

2. Le handicap est d’abord situationnel. Un individuéme avec des déficiences
normatives ne se retrouve en situation de handjogpdans certains contextes et pas
dans d’autres. Une personne voiturée n’'est en tgituade handicap dans ses
déplacements que si les chemins, routes et troomt défoncés et bordurés.

9° réflexion = Il est impossible d’adapter tous les environnemest a toutes leg
déficiences. Faut-il donc changer les environnementou les mentalités et favoriser
I'entraide et la solidarité dés le plus jeune ?

3. L'intégration est un concept qui mérite des précisi Quoi qu'il en soit, I'intégration
est-elle la seule garantie de bonheur pour toutgopae ? Tous les solitaires sont-ils
malheureux ? Toutes les personnes porteuses deedéfis sont-elles malheureuses
dans une institution ?



1¢° réflexion ou suggestion> arrétons de parler, mettons-nous en route. Le cheim est
encore long.

Je vous présentaidier qui a 41 ans.

Présentation lui-méme

Qu’est-ce que c’est une personne qui a du retard ?
En connais-tu beaucoup ?

Comment te vois-tu toi-méme

Tu habites ou ?

Tu vas ou la journée ?

Tu fais quoi comme activité principale

Parle-nous du Conseil des Usagers

Un handicap c’est quoi ?

Tu es toi-méme handicapé ?

Tu peux faire quoi et qu’est-ce que tu ne peuxiaias ?
Parle-nous de la gréve a laquelle tu as participé.
Parle-nous des voyages en Alsace.

DIDIER WALTER
40 ans

1/Notion de handicap

Une personne handicapée, c’est une personne gaitneas lire, écrire, calculer, qui ne sait
pas marcher, qui ne sait pas parler

Moi, je n’ai pas de handicap car je sais marcherdéplacer, parler. Je sais aller aux J.O.,
aller en Alsace. Je vis au Bercail. Je donne up deumain aux collegues. Je m’occupe de
Gérard, je coupe sa viande mais je ne suis pasat@c’essuyer sa bouche. Je travaille a la
cafétéria le vendredi

Pourquoi étre dans un centre de jour ?



Parce que je n'ai pas de travail. J'ai fait un esspuis je suis entré.

Pourquoi ne sais-tu pas lire ?

Comme jai vécu ! Mes parents buvaient. Quand merefjumeau est parti de la maison, ils
m’ont mis en cave et je suis resté plusieurs anidagante m’a sauve la vie.

Qu’est-ce qu’un handicap mental ?

Quand on ne sait pas lire. Ce n’est pas ma faygers sais pas lire.

2/ Notion d’intégration

Quand on t'accepte partout. On a dur d’acceptegées. On se replie sur soi-méme. Il faut
rester avec les autres. Moi, je vais vers les auBgje sens rejeté, je mords sur ma « chique »
et tant pis. Quand je me suis perdu, les gensv&mmis vers moi et ils m’ont ramené chez
moi. Je me suis expliqué.

Je suis dépendant des autres pour des choses, d@argast, les dépannages de mon
téléviseur. Ca me géne de toujours demander paur to

Pour le travail, chacun fait ce qu’il peut. Il reut pas prendre le travail des autres. Moi, je ne
suis pas capable quand il faut aller trop viteind&ame rendre utile et rendre service.

Quand on voit une personne handicapée, il ne faisp moquer et les respecter comme ils
sont.

On ne coupe pas la parole. Greve du mardi 13 e€ie7

Moi ce que je fais, c’est
- travailler a la cafétéria
- aller aux J.O.
- Concours de ping pong
- Levillage Libre
- Le Conseil des Usagers
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