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Dans la Conférence OPS /OMS de Montréal sur la déficience intellectuelle qui se tiendra pendant la premiére semaine du
mois d’octobre de I'année courante, je présenterai des expériences innovatrices provenant de pays d’Amérique latine.

Argentine

Colombie
préscolaire et primaire

dans la communauté

Venezuela

Introduction

Ces 7 expériences innovatrices sont des réponses con-
cretes aux différentes facettes de la problématique de la
déficience intellectuelle. Toutes s’inscrivent dans un travail
conjoint avec différents membres de la Communauté : les
familles, les organisations civiles et les entreprises locales
et étrangeres, les écoles, les professionnels de la santé, les
leaders d’opinion, les gouvernements et les professionnels
de divers secteurs impliqués dans la thématique de la défi-
cience.

Association Syndrome de Down de Gualeguaychu
- Initiation a I'intégration scolaire des enfants
avec le syndrome de Down dans les
établissements de I’'Education maternelle,
primaire et secondaire de la ville de Gualeguaychu

ITINERIS - Ateliers
de Qualification
Institutionnelle
en Déficience

Fondation Syndrome de Down de Huila - Expérience d'Intégration
éducative d'enfants avec syndrome de Down au niveau initial,

FASINARM - Assistance psychopédagogique pour enfants,
adolescents et adultes avec retard mental - Expérience de
développement du projet «Mon tuteur spécial»

Association civile «Pina Palmera» (Ananas Palmier) - Programme de Radio
locale : Expérience innovatrice dans le programme de réadaptation basé

ACRIDU - Action coordonnée et revendicatrice du handicapé de
I'Uruguay - Expérience innovatrice «Projet d’habitation supervisée»

Fondation «Pas a Pas» - «On joue ensemble» :
expérience innovatrice d’intégration sociale

Ces expériences innovatrices sont encadrées et traversées
par le contexte social, économique, politique et culturel de
I'Amérique latine. Ceci fait en sorte que I'action des organisa-
tions ne va pas toujours de pair avec les circonstances les plus
favorables pour le développement de leurs projets. En
Amérique latine, c’est un fait commun d’expliquer I'implication
minimale ou completement absente des gouvernements par la
pénurie des ressources économiques et le peu de politiques
publiques en lien avec la problématique de la déficience.




Toutefois, un accompagnement juste ne doit pas se centr-
er que sur des allocations budgétaires importantes, mais
plutdt sur la mise en oeuvre de politiques publiques de con-
trole quant a l'administration des ressources, pour que
celles-ci encouragent et garantissent I'exercice des droits
des personnes avec une déficience intellectuelle et le
développement des programmes destinés a améliorer leur
qualité de vie.

Dans notre continent, les personnes avec une déficience
intellectuelle et leurs familles transigent avec des pro-
grammes et des services marqués par le sous-développe-
ment, la culture de la pauvreté et des milieux ségrégués. On
leur offre des services spécialisés et de réadaptation, avant
méme avant d’identifier, de soutenir et de reconnaitre les
capacités des acteurs sociaux plus proches qui les inclu-
raient dans des environnements normalisés et réguliers. Le
paradigme médical du déficit prédomine chez tous les
acteurs sociaux, paradigme qui aborde la déficience intel-
lectuelle suivant des parametres quantitatifs liés au handi-
cap et qui considere les professionnels de la santé comme
les seuls dépositaires d'un savoir légitime.

Dans ces expériences innovatrices, on démontre le travail
conjoint de divers acteurs sociaux, I'existence d’alliances
stratégiques avec des organisations civiles et des entrepris-
es privées locales et étrangeres, la créativité, 'adaptation de
programmes pilotes, la gestion adéquate des ressources
existantes, des procédures d’évaluation de la qualité et des
résultats et la volonté de soutenir et de reproduire ces
expériences.

Les axes sur lesquels j'ordonnerai la présentation des
Expériences Innovatrices sur la déficience intellectuelle en
Amérique Latine sont les suivants :

1. Impact communautaire - Capacité de transformation
des acteurs sociaux, en me basant sur les résultats
communiqués

2. Alliances stratégiques - Association avec les organisa-
tions et les entreprises locales ou étrangeres, avec
lesquelles est maintenu un lien qui favorise la réalisa-
tion des objectifs

3. Appuis - Stratégies et ressources qui, agissant
comme de ponts, fournissent I'acceés aux objectifs
des personnes avec une déficience intellectuelle et
améliorent leur qualité de vie.

4. Participation Sociale - Positionnement actif des per-
sonnes avec une déficience intellectuelle a l'intérieur
de sa communauté a partir de la construction d’'une
place dans la société et d'un réle social valorisé.

5. Qualité de Vie - Conditions de vie subjective et objec-
tivement satisfaisantes, ordonnées en huit secteurs.

Présentation des expériences innovatrices

ACRIDU, une association sans but lucratif de I'Uruguay,
présente un projet de logement supervisé pour des person-
nes avec une déficience intellectuelle, apres avoir d’abord
développé un projet d’employabilité et de travail appelé
«D’abord Personnes». ACRIDU mettre le projet en oeuvre a

partir de février 2005. Jusqu’a maintenance, deux personnes
avec une déficience intellectuelle ont été sélectionnées pour
cette expérience pilote, toutes les deux issues du projet
«D’abord Personnes», ce qui leur permettra d’avoir un tra-
vail productif et de soutenir un projet de vie indépendant.

Nous trouvons deux projets d’intégration scolaire de
Personnes avec syndrome de Down ; I'un deux a été
développé en Argentine depuis 2003 et est présenté par
I'Association du Syndrome de Down de Gualeguaychu ;
l’autre projet est de Colombie et est mené a bien depuis 1997
al'initiative de 1a Fondation Syndrome de Down de Huila.
La proposition de Gualeguaychu est de travailler a I'intégra-
tion d’éleves au niveau secondaire, ce qui n’a pas d’antécé-
dents dans la province; en Huila l'intégration est réalisée
aux niveaux préscolaire et primaire. Les deux projets sont
orientés de facon a renforcer la participation sociale des
personnes avec le syndrome de Down, & améliorer la qualité
éducative des écoles dans lesquelles s’effectue I'intégration,
a appuyer et a reproduire ces projets a court terme.

Lexpérience «Mon Tuteur Spécial» en Equateur, est
développée par FASINARM, une fondation qui promeut la
mise en oeuvre de processus pédagogiques et
méthodologiques a l'intention des personnes avec une défi-
cience intellectuelle. Depuis 2000, cette organisation a
développé un programme d’initiation a I'informatique pour
enfants, jeunes et adultes avec une déficience intellectuelle.
Cette formation a été étendue aux professionnels qui
enseignent a la Fondation, aux familles des personnes avec
une déficience intellectuelle et aux éleéves et enseignants
d'un groupe d’écoles normales en contact avec la Fondation
a travers un programme d’inclusion éducative.

La Fondation vénézuélienne «Pas a Pas» présente une
expérience portant sur le loisir, le temps libre et la qualité de
vie. Cette expérience dure depuis 10 ans. Avec des
ressources offertes par les familles des personnes avec une
déficience intellectuelle et les institutions éducatives avec
lesquelles elles sont associées, la Fondation travaille a la
sensibilisation de la Communauté et a I'intégration sociale
des personnes avec déficience intellectuelle et leurs familles
en proposant des activités récréatives dans les espaces
publics.

Deux projets, «ITINERIS» de I'Argentine et «Pina
Palmera» du Mexique, se consacrent a la formation et a
I'empowerment des acteurs sociaux a 'aide de programmes
qui accordent un réle important et un appui aux familles des
personnes avec une déficience. Depuis 'année 1999, a tra-
vers I'enseignement et la recherche scientifique, ITINERIS
développe des processus de qualification, des journées de
sensibilisation, des programmes de conception et d’évalua-
tion d’interventions. Pina Palmera est un centre d’interven-
tion et de réadaptation infantile, qui se réfere a I'approche
de réadaptation basée dans la communauté. Ses activités
comprennent des actions de sensibilisation et de prise de
conscience par l'utilisation des moyens de communication
locaux. Les deux projets ont une forte empreinte de forma-
tion/information et de sensibilisation «avec» et «pour» la
communauté, en la prenant comme point de départ et d’ar-
rivée, au travers dun parcours qui prend en compte un
ensemble diversifié d’acteurs et d’'institutions.
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Observations finales
A partir de I'analyse de ces expériences, je peux affirmer que :

1) Pour que I'égalité des chances pour les personnes avec
une déficience intellectuelle ne reste pas a l'état dune
utopie, on doit se concentrer sur deux conditions : le
respect de la diversité et le renforcement des capacités au
moyen de soutiens.

2) Quand une communauté devient inclusive, elle s’efforce
d’améliorer la qualité de vie de tous ses membres, laissant
derriére elle le désuet paradigme désuet du déficit et de
réadaptation médico-curative.

3) Quand les organismes s’ouvrent a l'extérieur et établis-
sent des alliances stratégiques avec d’autres organismes
locaux ou étrangers, elles contribuent a leur propre crois-
sance, augmentent la qualité de leurs services et améliorent
la qualité de vie des personnes qui y participent.

4) La question de la déficience intellectuelle doit étre
approchée simultanément par un travail aupres de la per-
sonne, avec les familles et avec la communauté. De cette
maniere, on peut s’affranchir de la culture de la pauvreté et
augmenter sa capacité d’agir sans I'a priori restrictif du
manque de ressources économiques.

5) Les projets et les programmes en déficience intellectuelle
ont réellement un effet sur la qualité de vie quand ils renfor-
cent les personnes avec une déficience intellectuelle et
leurs familles et leur accordent un role important.

6) Une organisation intelligente des ressources disponibles
dans la gestion des projets et des programmes produit un
saut, quantitatif et qualitatif, qui permet d’aller au-dela des
limites de ce que nous croyions impossible, pour le trans-
former en quelque chose de réalisable.
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