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Résumé

Cet article propose une réflexion autour de I'autodétermination des personnes présentant une défi-
cience intellectuelle. Entre enthousiasme et scepticisme, évidences et hésitations, nous allons tenter
de proposer un exposé éclairé et instructif sur les capacités d’autodétermination des personnes avec
des incapacités psychiques. L’intérét de cette réflexion est d’amener les professionnels du handicap,
mais aussi les proches, a s’interroger sur la prise en charge des personnes présentant une déficience
intellectuelle. En effet, 'autodétermination est une clé importante dans 'accompagnement et le bien-
étre des personnes handicapées. Mais ce concept peut sembler complexe, obscur et difficile d’accés.
Aussi, nous aspirons, avec cet écrit, a rendre I'autodétermination plus accessible, mais aussi a diffu-
ser et promouvoir ce pilier de la prise en charge psycho-sociale.

Mots-clés : autodétermination, déficience intellectuelle

Abstract

This paper proposes a reflection on persons with intellectual disabilities self-determination capabili-
ties. It aims to bring professionals and significant others alike to think about disability management
best practices and the way they interact with them. Self-determination is key to the support and well-
being of people with intellectual disabilities. However, many find this concept difficult to understand
and implement. This article has the objective to make the self-determination concept more accessible
to the public and disseminate its principles to the concerned stakeholders.
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Introduction

ans la société actuelle, le handicap

fait peur, il bouleverse I'image de

I'étre humain invincible et attaque le

sentiment d’'immortalité que nous

portons en nous. Nous sommes
alors frappés, décontenancés et parfois ame-
nés a renoncer. L’autodétermination est un
concept novateur qui véhicule des valeurs al-
lant a I'encontre de cette réaction de rejet et
d’abandon.

Il s’agit de la capacité d’'une personne a faire
des choix pour elle-méme et par elle-méme,
indépendamment de toute contrainte exté-
rieure. Cette définition simple implique en réali-
té des actions complexes comme faire des
choix, prendre des décisions, résoudre des
probléemes, se fixer des buts a atteindre, s’é-
valuer, anticiper, avoir confiance en soi et se
connaitre. Ce concept dépasse les frontiéres
du handicap. En effet, certaines personnes
disposant de toutes leurs capacités physiques
et mentales ne sont pas tout a fait autodéter-
minées.

Si 'on parle d’autodétermination dans le do-
maine de handicap, c’est parce que cette com-
pétence est une grande oubliée dans la prise
en charge des personnes handicapées et par-
ticulierement en ce qui concerne les personnes
présentant une déficience intellectuelle. Ce
constat malheureux trouve son explication
dans la conception sociale du handicap et de la
déficience intellectuelle. En effet, les person-
nes présentant une déficience intellectuelle
sont trop souvent présupposées incapables.
C’est pourquoi juxtaposer autodétermination et
déficience intellectuelle peut surprendre. A
travers cet article, nous allons montrer, a 'aide
d’un autre regard sur le handicap, en quoi ces
réticences sont infondées. Cet article sera
alors I'occasion de s’interroger sur 'accompa-
gnement des personnes handicapées.

Les personnes présentant une déficience intel-
lectuelle sont-elles vraiment capables d’auto-
détermination ou est-ce la prise en charge telle
gu’elle est mise en place qui entrave I'émer-
gence de cette compétence? Si une personne
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déficiente intellectuelle n’est pas autodétermi-
née c'est peut-étre parce que nous ne lui
avons jamais donné l'occasion...

Mais qu’est-ce que la déficience intellec-
tuelle?

Afin de fédérer le plus grand nombre, nous
nous baserons sur la définition de I'’Association
Américaine de Retard Mental (AAMR), laquelle
fait office de référence dans le domaine de la
déficience intellectuelle : « Le retard mental est
une incapacité caractérisée par une limitation
significative aussi bien dans le fonctionnement
intellectuel que dans le comportement d’adap-
tation, tels qu’ils s’expriment dans les habiletés
conceptuelles, sociales et pratiques. Cette in-
capacité se manifeste avant 'dge de 18 ans. »
(2002, p. 3).

Cette définition suppose cing dimensions :

- Les aptitudes intellectuelles sont limitées;

- Les comportements adaptatifs, les habiletés
conceptuelles, les habiletés sociales et pra-
tigues qui permettent de fonctionner au quoti-
dien, sont perturbés;

- La participation a la vie sociale en général est
restreinte;

- La santé physique, mentale ou étiologique,
est instable;

- Le contexte, c’est-a-dire I'environnement et la
culture, est complexe.

Identifier la déficience mentale permet d’ins-
taurer une gestion sociale du handicap et de
mettre en place des supports a la disposition
des professionnels et des particuliers visant a
compenser le désavantage social subit par
toute personne porteuse d’un handicap.

Réflexions autour de I'autodétermination

Derriére la définition simple de l'autodétermi-
nation, décider librement, se cachent des te-
nants et des aboutissants bien plus complexes.

- Retour aux sources d’un idéal

Issu de la géopolitique et du « droit des peu-
ples a disposer d’eux-mémes », introduit en
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1945 par la Charte des Nations unies’, I'auto-
détermination est un terme utilisé par les mino-
rités ethniques ou religieuses pour revendiquer
leur indépendance par rapport & un Etat plus
vaste. Depuis, le terme autodétermination s’est
appliqué a plusieurs mouvements de revendi-
cation : la normalisation, la vie autonome, les
droits de 'lHomme... Le point commun réunis-
sant les personnes qui ont revendiqué leur
autodétermination est d’appartenir a une mino-
rité. Depuis une vingtaine d’années, un mou-
vement de réflexion et d’action au sujet de
'émancipation des personnes handicapées
mentales s’est développé dans le monde en-
tier.

Nous parlons d’idéal car I'autodétermination
absolue n’existe pas; la liberté de chacun n’est
pas sans limite. « L’autodétermination idéale
est celle d’'un sujet omniscient et omnipotent »,
(Zielinski, 2009). Or, tout homme est un étre
profondément dépendant du milieu dans lequel
il évolue, de la culture, de I'environnement et
des autres. Par conséquent, aucun choix ne
peut étre considéré comme totalement indé-
pendant d’influences. Ceci est d’autant plus
vrai pour les personnes porteuses d’'un handi-
cap qui subissent de multiples influences : fa-
mille, proches, éducateurs... L’autodétermi-
nation, que I'on pourrait rapprocher au principe
de plaisir, se heurte au principe de réalité. Il
s’agit d’'un but que I'on ne peut atteindre, mais
vers lequel il faut tendre, par de multiples fac-
teurs, dont I'apprentissage et la motivation.

- La nécessité d’un apprentissage et dune
motivation

S’autodéterminer n’est pas inné, il s’agit avant
tout d’'un apprentissage. Celui-ci a lieu, comme
de nombreuses acquisitions, durant I'enfance.
Pour les personnes présentant une déficience
intellectuelle, cet apprentissage ne s’est pas
fait. Le point de départ du processus d’appren-
tissage est la motivation du sujet, son maintien
dans le temps et non le déterminisme institu-
tionnel. Deci et Ryan (2002), respectivement
professeurs de psychologie et de sciences

' Chapitre 1, Article 1, alinéa 2 de la Charte des Nations
unies, 1945.

sociales, postulent I'existence de trois besoins
psychologiques basiques : compétence, paren-
té et autodétermination. Satisfaire ces besoins
permet a lindividu de s’accomplir et leur réali-
sation n’est possible qu'a condition d’éprouver
de la motivation. Il existe différents niveaux de
motivation (voir tableau 1), la motivation intrin-
séque étant la plus autodéterminée. Il s’agit
d’agir par simple plaisir, par intérét, étant déta-
ché de toute contrainte ou de recherche d’un
gain. Le besoin d’autodétermination ne peut
étre assouvit que par l'utilisation de cette moti-
vation.

L’autodétermination est une compétence qui
s’acquiére au prix d’'un long apprentissage.
Cependant, apprendre c’est prendre des ris-
ques, c’est quitter une position souvent confor-
table et connue pour aller vers l'inconnu, et
quel inconnu! Faire des choix. Comme l'a écrit
I'écrivain francais André Gide : « Choisir c’est
renoncer ». Les proches et les professionnels
doivent s’interroger sur cette question du re-
noncement, faire preuve d’empathie, ne pas
seulement percevoir le but, mais de com-
prendre le chemin semé d’embilches. A quoi
renonce une personne handicapée lorsque
celle-ci s’engage sur le chemin de 'autodéter-
mination? Nous parlerons ici de la toute-
puissance, du confort intellectuel, moral et ma-
tériel.

Les personnes présentant une déficience intel-
lectuelle sont bien souvent infantilisées. Il en
résulte une sorte de sur-accompagnement, une
surcompensation des déficiences pergues.
L’individu est alors dispensé de choix et donc
de responsabilités. Ses difficultés et ses de-
mandes sont anticipées et contrairement a ce
que l'on pourrait penser, souvent la personne
est consciente de cette facilité. Ce sont des
bénéfices secondaires. Le trait est ici volontai-
rement exagéré, évidemment, dans la balance
du handicap, les bénéfices sont superficiels
comparés aux contraintes. Cependant, il est
important de prendre conscience de ce que
peut perdre la personne handicapée lorsqu’elle
se dirige vers I'autodétermination.

> >
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TABLEAU 1 : LES TYPES DE MOTIVATION ET DE REGULATION DANS LE CADRE
DE LA THEORIE SUR L’AUTODETERMINATION

. . Motivation
Amotivation . B
Extrinseque

Motivation
Intrinseque

Amotivation Externe Introjecteg] | ldentifige Intégreée Connaissance

Accomplissement

Stimulation

Continuum d’autodétermination

L’accompagnant doit s’assurer qu’il a mis en
place un climat de confiance, suffisamment
rassurant pour que la personne prenne le
risque de nouveaux apprentissages.

- La nécessité du sentiment de cause a effet

Si la personne renonce a ses bénéfices secon-
daires, elle doit rapidement en percevoir
d’autres pour que sa motivation ne s’épuise
pas. Ce nouveau bénéfice sera « l'efficacité
personnelle percue » (Bandura, 1997), c’est-a-
dire le sentiment d’avoir un impact sur son en-
vironnement, de percevoir les relations de
cause a effet entre ses actions et les résultats
obtenus. Le psychologue canadien Bandura
explique : « Si les personnes ne croient pas
gu’ils peuvent, par leurs propres actions, pro-
duire les résultats souhaités tout en évitant que
des événements facheux surviennent, ils ont
peu de raison d’agir ou de persévérer face aux
difficultés » (Cité par Carré & Fenouillet, 2009,
p. 28). Le sentiment d’efficacité personnelle est
singulier, des personnes avec des aptitudes
identiques, ou une personne dans des circons-
tances variées, obtiennent des performances
différentes selon leurs croyances en leur effi-
cacité personnelle.
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Wehmeyer et ses collaborateurs ont proposé
une théorie fonctionnelle de 'autodétermination
basée sur cette idée. Le concept d'agent cau-
sal est au centre de cette théorie qui explique
comment et pourquoi les personnes devien-
nent autodéterminées plutdt qu' « hétéro-déter-
minées ». Un comportement autodéterminé se
rapporte aux « actions volontaires qui permet-
tent a quelqu'un d'agir en tant qu'agent causal
principal dans sa vie ou de maintenir sa qualité
de vie » (2005, p. 117). Lorsque la personne
est autodéterminée, elle agit avec l'intention de
causer un effet pour atteindre un but ou causer
un changement. Elle est un « agent causal »
de sa vie, elle définit ses objectifs et met en
place des actions pour les atteindre. Selon
cette théorie, une action est autodéterminée si
elle remplit quatre caractéristiques essentielles,
les deux premieres étant les plus significa-
tives :

- La personne agit de maniére autonome (auto-
nomie);

- Le comportement est autorégulé (autorégula-
tion);

- La personne initie et réagit aux événements
d'une maniére autonome sur le plan psycho-
logique (empowerment);
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- La personne agit d'une maniére autoréalisée
(autoréalisation).

Ces caractéristiques ne se rapportent pas au
comportement, mais a la fonction que le com-
portement a pour la personne, c'est-a-dire s’il
lui a permis d'agir en tant qu'agent causal.

TABLEAU 2 : JOURNEE TSA (YVES LACHAPELLE
& MICHAEL WEHMEYER)

------------------

--------

! Auto- " Empowement !

 Autorégulatiopy. 4 AU )
: / .  détermination " ™

_________

Lorsque la personne s’engage sur le chemin
de l'autodétermination, elle doit pouvoir expé-
rimenter ce sentiment de causalité rapidement.
L’accompagnant doit fixer des objectifs réa-
listes et atteignables, en accord avec les be-
soins et les désirs de la personne. En cas de
précipitation, les objectifs fixés seront inattei-
gnables et 'apprenant se heurtera a des obs-
tacles infranchissables : il aura le sentiment de
n‘avoir aucun effet sur son environnement et
pourra tomber dans l'impuissance apprise. |l
s’agit du résultat d’'un apprentissage raté ou la
personne, aprés plusieurs échecs, se mure
dans le renoncement, voire la dépression. Pour
éviter cet écueil, une clé se trouve dans la qua-
lité de I'environnement.

- La nécessité d’un environnement de qualité
Patrick Fougeyrollas, docteur en anthropologie

de I'Université Laval au Canada, propose le
Processus de production du handicap (PPH). Il

s’agit d’'un modéle explicatif des causes et
conséquences des maladies, traumatismes et
autres atteintes a l'intégrité ou au développe-
ment de la personne. Selon le PPH, le handi-
cap résulte majoritairement de facteurs envi-
ronnementaux : dimensions sociales ou phy-
siques qui déterminent le contexte et I'organi-
sation d'une société. lls peuvent faciliter ou
constituer des obstacles a 'autodétermination
et a la participation sociale. La complexité du
monde dans lequel nous évoluons et notre
rythme de vie sont des obstacles a la participa-
tion sociale des personnes vivant avec une
déficience intellectuelle. Un autre obstacle ré-
side dans la faiblesse des attentes sociales a
I'égard des personnes déficientes intellectuel-
les. Il résulte de ce modéle I'importance de
'environnement dans la mise en place de l'au-
todétermination. En effet, une motivation sans
faille et un programme d’apprentissage adapté
ne seront pas efficaces face a un environne-
ment contraignant ou réticent a laisser 'appre-
nant dans une situation de choix.

Tout comme la « mére suffisamment bonne »
de Winnicott, I'environnement doit étre « suffi-
samment facilitant ». Pour Winnicott pédiatre,
psychiatre et psychanalyste anglais, I'environ-
nement est un facteur déterminant dans le dé-
veloppement de I'enfant et la mére fait partie
de cet environnement. Il part du principe que
'enfant n’est pas seul, il est principalement en
interaction avec sa meére. De la méme facon,
'adulte n'est pas seul et il est en interaction
avec son environnement. Ainsi, pour permettre
a I'enfant de se développer dans les meilleures
conditions, la meére ne doit pas étre « trop
bonne », ni « pas assez bonne ». De la méme
facon l'environnement ne doit pas étre trop
facilitant ni trop contraignant. Une meére « trop
bonne » anticipera et comblera tous les désirs
de son enfant, ce qui enrayera les capacités
d’action de I'enfant. Il en est de méme pour un
environnement trop facilitant, qui comble les
désirs avant méme que ceux-ci aient pu étre
exprimés. L’individu ne ressentira pas I'envie
d’agir, il ne développera aucune motivation et
aucune autodétermination. Une meére « pas
assez bonne » répond tardivement ou fausse-
ment aux besoins de son enfant, il en résulte
pour I'enfant un sentiment d’insécurité et un

> >
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manque de contrble sur son environnement, il
ne cherchera plus a interagir avec celui-ci. Un
environnement trop contraignant provoque un
sentiment d’insécurité et d’impuissance, et ne
permet pas a l'apprenant de développer ses
capacités d’autodétermination. L’accompa-
gnant, qui est un élément de I'environnement,
devra s’assurer de la qualité de celui-ci.

Lachapelle, titulaire de la Chaire de recherche
sur les technologies de soutien a l'autodéter-
mination, participe activement a la promotion
de l'autodétermination pour les personnes pré-
sentant des déficiences intellectuelles. Il af-
firme qu’il faut disposer des moyens néces-
saires pour accompagner les individus vers
plus d’autodétermination et propose [I'utilisation
d’appareils électroniques qui ont le potentiel de
favoriser I'apprentissage et le maintien de
comportements autodéterminés : « Ce type de
technologie assiste les personnes vers le déve-
loppement de comportements autodéterminés,
facilitant par le fait méme les multiples taches
et actions nécessaires a une vie sécuritaire et
polyvalente en milieu résidentiel. » (2010, p. 8).
Cet outil, sous forme d’un téléphone intelligent,
accompagne la personne en lui fournissant les
indications dont elle a besoin. Cette méthode
accroit 'autonomie en lui permettant d’agir par
elle-méme sans attendre d’aide extérieure.

Enfin, I'environnement doit étre socialement
favorable a la personne. Il existe des « effets
retours » des facteurs environnementaux sur
les facteurs personnels qui peuvent aggraver
les limitations de la personne. Les facteurs
personnels sont les caractéristiques intrin-
séques de la personne, son age, son identité
socioculturelle, ses aptitudes... Le phénoméne
d’'effets est le risque, pour les individus de
groupes stigmatisés, d’adopter les comporte-
ments qui stigmatisent le groupe. Robert K.
Merton, sociologue américain, parle de « pré-
diction créatrice »; lorsque les individus réagis-
sent a une situation en fonction des caractéres
objectifs d’'une situation, mais aussi en fonction
de la signification qu'ils lui donnent. « La pré-
diction créatrice débute par une définition
fausse de la situation, provoquant un compor-
tement nouveau qui rend vraie la conception,
fausse a l'origine. » (1953, p. 173). Il explique
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ainsi un bon nombre de situations sociales,
comme [l'exclusion des personnes handica-
pées.

Au regard du PPH, le handicap n’est plus une
caractéristique de la personne, mais il té-
moigne d’une situation. Il nait de la rencontre
d’'une personne, avec ses déficiences et ses
incapacités, et d’'un environnement qui peut
étre plus ou moins handicapant. Ainsi, deux
personnes présentant un niveau de déficience
ou d’'incapacité égal pourront se trouver ou non
en situation de handicap en fonction de I'en-
vironnement dans lequel elles évoluent.

Deci, Ryan, Wehmeyer, Lachappelle et Fou-
geyrollas, proposent un regard innovant et op-
timiste. Leurs modéles théoriques ne se con-
centrent pas sur les limites et les incapacités,
mais sur le potentiel et les aptitudes de la per-
sonne déficiente intellectuelle.

- La nécessité d’y croire

Jean Charles Juhel, spécialiste de I'éducation
et de la rééducation, utilise cette formule pour
parler des personnes présentant une défi-
cience intellectuelle : « Hier, ces personnes
étaient désignées sous les vocables d'idiots,
de débiles, de déficients mentaux. Aujourd’hui,
on dit : « Il s’agit de personnes qui présentent
une déficience intellectuelle ». Demain, on les
appellera simplement Monsieur, Madame. »
(2012, p. 169). Toutes les personnes travaillant
au développement et a la promotion de l'auto-
détermination ceuvrent en ce sens; accompa-
gnants, familles, amis et les personnes handi-
capées elles-mémes.

Pour Lachapelle, chaque personne dispose en
elle d’'un potentiel, peu importe les incapacités
existantes : « Je crois fermement que toute
personne a un potentiel a développer, mais il
ne faut pas avoir des attentes irréalistes. »
(2010, p. 6). Il est nécessaire d’'y croire car il
s’agit d'un combat long et semé d’embuches.
Antonin Artaud?, poéte frangais du XIX® siécle,

2 A. Artaud souffrait de maux de téte chroniques, la dou-
leur influera sur ses relations et il sera interné en asile
durant neuf ans, subissant de fréquentes séries d'élec-
trochocs.
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époque ou, particulierement en Europe, la so-
ciété avait peur du malade mental qu’elle re-
tranchait du monde, écrivait que « sous la pa-
role du malade mental se cache un cri de vérité
adressé a une société qui a souvent contribué
a le produire ». Il n'imaginait probablement pas
que lautodétermination et l'intégration sociale
seraient aujourd’hui les maitres mots de la
prise en charge de personnes handicapées.
Comme tout mouvement social, le mouvement
pour l'autodétermination a besoin d’étre porté
par des acteurs motivés, qu’ils aient une défi-
cience intellectuelle ou non, qui ont foi en leurs
convictions et en la valeur de leur travail.

L’autodétermination est un concept complexe
qui peut sembler difficile a mettre en place
alors on peut se demander pourquoi l'instau-
rer? Pourquoi ne pas rester dans le confort du
« faire a la place de », dans des habitudes ras-
surantes? Tout d’abord parce que I'autodéter-
mination est un facteur de santé et de bien-
étre, ensuite parce qu’elle favorise la qualité de
vie et la participation sociale, si importante a
I'épanouissement de chacun.

Les bienfaits de I'autodétermination

Avec l'autodétermination, on ne se concentre
pas sur les limites et les incapacités, mais sur
le potentiel et les aptitudes de la personne.
C’est en cela que la théorie de l'autodéter-
mination comporte tout son intérét. Mais les
bienfaits de I'autodétermination sont bien plus
vastes.

Statistiquement, les personnes présentant une
déficience intellectuelle manifestent des diffi-
cultés de santé plus importantes que les
autres. Selon Maslow (1943), il existe cinq be-
soins hiérarchiques. Le besoin supréme étant
le besoin d’actualisation de soi, il s’agit du be-
soin qu’éprouve l'individu d’atteindre ses ambi-
tions, de se perfectionner, et de se réaliser, ce
qui se rapproche de l'autodétermination. Ma-
slow soutient que ceux qui ont satisfait ce be-
soin ont une meilleure perception de la réalité
et cela permet a la personne de s’accepter telle
qgu’elle est, de dépasser les limites que son
handicap semble lui imposer. Pour Maslow la
notion de santé dépasse la seule absence de

maladie et résulte de la satisfaction de ce be-
soin. L’autodétermination est donc un facteur
de santé.

Deci et Ryan (2002) nous montrent que plus la
motivation est autodéterminée, plus la person-
ne en retire des bénéfices : regain d’intérét, é-
motions positives, satisfaction personnelle... La
motivation ameéliore aussi l'attention, la mé-
moire, la persévérance, et par conséquent a-
meéne a de meilleures performances et donc au
renforcement de I'estime de soi. Ce sont |a des
facteurs importants pour des personnes en si-
tuation de handicap, qui doutent parfois de
leurs capacités et donc éprouvent rarement
une satisfaction personnelle. L’autodétermina-
tion est donc un facteur de satisfaction person-
nelle et de bien-étre.

L’autodétermination vise a favoriser la partici-
pation de la personne, ce qui I'aménera a
mieux percevoir I'environnement et a identifier
précisément ses propres ressources. La parti-
cipation sociale de la personne est ainsi amé-
liorée. De plus, avoir du contréle sur sa vie et
prendre part aux décisions qui nous concer-
nent améliore la qualité de vie (Lachapelle et
al., 2005). L’autodétermination est donc un
facteur de participation sociale et de qualité de
vie.

Enfin, en période de crise, le facteur écono-
mique n’est pas négligeable. L’autodétermina-
tion est percue comme un luxe. En effet, sa
mise en place demande beaucoup d’organisa-
tion, de temps, un investissement personnel et
financier : accompagnement au quotidien, for-
mation des éducateurs, achat d’outils spéciali-
sés, gestion de la qualité... Mais I'autodétermi-
nation n’est pas un luxe. Il s’agit avant tout d’'un
droit individuel et d’'un devoir social vis-a-vis de
ces « laissés pour compte » de l'autodéter-
mination. Nous parlerons d’investissement a
envisager sur le long terme. En effet, accom-
pagner a plus d’autodétermination c’est ame-
ner a plus de bien-étre, il en découle une
baisse de la prise en charge psychologique et
médicamenteuse. L’autodétermination signifie
également 'autonomie et donc moins d’enca-
drement. Moins de médicaments et moins
d’accompagnement, c’est moins de dépenses.
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L’autodétermination est donc un facteur d’éco-
nomie.

Conclusion

Chaque personne présentant une déficience
intellectuelle présentera des incapacités qui lui
sont propres, elle subira un désavantage social
singulier et nécessitera un accompagnement
particulier. Aussi, les situations et les besoins
doivent étre évalués de fagon individuelle afin
d’élaborer une stratégie d’intervention spéci-
figue permettant I'intégration et I'adaptation so-
ciale. Concernant le domaine de la déficience
intellectuelle, nous retiendrons que l'autodéter-
mination est une revendication, mais est aussi
un droit fondamental. Ce concept est apparu
comme pouvant répondre aux questions de la
participation et de lintégration sociale de per-
sonnes présentant des limites de capacités
intellectuelles.

Nicole Diederich (2004) écrit dans son ouvrage
« Les naufragés de [lintelligence » : « Plutét
que de discourir éternellement sur “ce qui est
le mieux pour ces gens-la”, laissons-les se
raconter ». Nous terminerons en racontant
deux histoires d’autodétermination aboutie.

Alexandre Jollien, déclaré avec une infirmité
motrice cérébrale (IMC) a sa naissance suite a
une athétose, a 37 ans. Il parle lentement et sa
marche est hésitante. Il a vécu dix-sept ans
dans une institution suisse pour personnes
handicapées moteur cérébral. Alexandre est
marié, pére de deux enfants, écrivain et philo-
sophe. Il est 'auteur de ftrois livres au cours
desquels il raconte son parcours semé d'em-
blches surmontées les unes aprés les autres.
Monsieur Jollien est le symbole d’'une autodé-
termination exemplaire. Mais au-dela de cette
réussite hors du commun, il existe des histoires
de vie moins connues et tout aussi remar-
quables.

Aline et Jean ont 37 ans aussi, ils sont en
couple depuis sept ans, ils sont tombés amou-
reux et ont décidé demménager ensemble. lls
travaillent, possédent une petite voiture, leur
vie sociale est bien remplie. Une vie normale?
Tout a fait! Aline et Jean sont tous les deux
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porteurs d’une déficience intellectuelle et vivent
une vie normale. Ces exemples, qui sont des
exceptions, doivent devenir une généralité, une
réalité sociale et I'autodétermination est une
clé indispensable dans la réussite de ce projet.
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