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PRISE EN CHARGE DES PERSONNES PRÉSENTANT UNE
DÉFICIENCE INTELLECTUELLE: LBS PRIoRITÉS EN RoUMANIE

Stefan Milea

Les problèmes soulevés, en Roumanie, par la
modcrnisation de la prise en charge des personnes
déficientcs intellectuelles peuvent être abordés à par-tir
d'une analyse comparative et du décalage existant par
rapport aux pays avancés dans ce domaine. Une tel le
analysc doit ôtrc nécessairement complétée par une
démarche qui vise à évaluer et à reconsidérer les
part iculari tés socioculturel les et les transformations
poli t ico-économiques caractérist iques de la période de
transit ion que la Roumanie vit ,  ainsi que les avantages
et lcs dif f icultés dc cette oériode.

I l  est dif f ici le de part ir  à zéro mais i l  cst souvent plus
difÏcilc de rcstructurcr ou dc changcr des mentalités et
dcs systèmes bien consolidés en raison du tcmps
écoulé depuis leur apparit ion et de la routinc. En mômc
temps, i l  ne faut pas oublicr que I 'eff icience est un
critèrc qui fonctionne comme une censure d'autant plus
agressive que les rcssourccs disponiblcs sont réduites.

Tout ceci nous obl ige, d'unc part,  à aborder la
modcrnisation de la prise en charge en tentant
d'articuler, de manièrc cohércnte, passé présent -

futur proche et éloigné et, d'autre part,  à al ler au-dclà
du simple choix parmi lcs meil leurs modèles offerts,
cn adaptant, individual isant, hiérarchisant et
échelonnant ces modèlcs ct lcur éventucl le ut i l isat ion.

Dans ce contexte, je proposc dc dist inguer trors
groupcs dc problèmes priori taires (f igure I ) .

Le premier concerne l'identifcation des options à long
terme ou srratégiques. E,l le consti tue I 'urgcncc no l ,
mais aussi lc problômc lc plus faci le à résoudre. I l

Stcfan Mi lca,  Cl in ique de pédopsychiatr ie,  Hôpi ta l  Gh.
Mar inescu (Bucarest ,  Rounranie) .

Ce texte a été t radui t  du roumain par S.  Ioncscu.

s'agit d'une urgence parce que:

. i l  est impossible d'aborder de manière ut i le le
préscnt, le passé ou la recherche dc solut ions
à court terme sans nous référcr aux ootions
stratégiques;

. l 'élaboration d'une nouvelle législat ion dans ce
domaine ne peut être réal isée qu'en tenant
compte des choix à long terme.

I l  s 'agit  d'un problème plus simple à résoudre car:

. nous disposons déjà des fondements théoriqucs,
de l 'expérierrce pratique et de solut ions
(évaluées même du point de vue coûts/
bénéfices) par les pays avancés dans cc
domaine;

. i l  n 'exige pas, au départ tout au moins,
d' importantes ressources matériel les;

. le choix opéré ne se heurte pas à la résistance de
ceux pour lesquels un changement immédiat
menacerait  leur statut professionnel.

Je ne pense pas me tromper en considérant que, dans
le domaine des options stratégiques, I 'appl icat ion des
principes de l'intégration dans la communauté et de la
valorisation des rôles sociaux des personnes présentant
une déficience intel lectuel le représente la seule
solut ion valable.

La deuxième catégorie de priorités es| l'évaluqtion, en
tenant compte des options à long terme, de l'héritage
matériel, professionnel, humain et culturel avec la mise
en évidcncc des opportunités et des obstacles. Sur ce
plan, je considère qu'un système inst i tut ionnel bien
développé et organisé, disposant de professionnels
ayant une longuc cxpéricnce, constitue plutôt un
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Définit ion des oriori tés à court et
moyen terme par rapport aux
pr ior i tés à long terme et  aux

ressources ant ic ipées

obstacle sur la voie de la modemisation de la prise en
charge. A contrario, I'insuffisance quantitative et
qualitative du système institutionnel de prise en charge
représente plutôt une prémisse favorable à la
modemisation. Ainsi, en Roumanie, le nombre
insuffisant d'institutions spécialisées laisse dans la
communauté environ la moitié des enfants présentant
une défrcience intellectuelle. L'intégration physique
dans la communauté de ces enfants - il est vrai, sans
aucun soutien - constitue un premier pas et nous
oblige à considérer en premier l ieu cette population.
D'autre part, la majorité des enfants d'âge préscolarre
présentant une déficience intellectuelle se trouve, elle
aussi, dans la communauté. Ces deux catégories
d'enfants peuvent et doivent constituer la cible des
premiers services-pilotes, structures convaincantes de
prise en charge, qui doivent être opposés aux anciens
modèles. En même temps, les institutions existantes,
mal équipées ou offrant des conditions inadéquates de
prise cn charge sont plus facile à rcmplacer que celles
qui bénéficient d'une renommée en raison du
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professionnalisme de leur pcrsonnel.

Le fait  que les modèles modernes d' intervention
impiiquent la participation de la famille de la personnc

déficiente intel lectuel le nous obl ige à connaître et à
ten i r  compte  de  la  p ropon ion :

. des familles désorganisées;

, des familles oir les deux parents sont cngagés
dans des activités productives;

. des familles nucléaires qui sont privées de I'aidc
des grands-parents;

. des familles oir il y a un grand nombre
d'enfants;

. des familles à faible revenu, etc.

Priorités conccrnant le court et moyen ternre. E|les

2 1 3



doivent êtrc définics en tenant comptc:

. des options à long terme, avec lesquelles el les
do ivcn t  s 'harmon iscr ;

.  de I 'héri tage aux plans des moycns matériels,
professionnels, humains et culturels;

.  des ressources disponiblcs dans I 'avenir,  sans
ignorcr lcs modif icat ions imposées par la
transit ion ct la réccssion économique, ce qui
signif ic, cntre autres, un régime d'austéri té et
une hausse du chômagc part icul ièrement parmi
les femmcs ct les personncs handicapées. Je
pensc, dans ce contexte, que les fcmmes,
formées ct soutenues au plan matériel, peuvent
constl tuer unc solut ion en terme de pcrsonncl
part icipant à la prise en charge dcs personnes
déficicntes.

Au plan pratiquc, les aspects fondamentaux à
considércr en Roumanie, sont, à mon avis:

.  l 'élaboration d'une nouvcl le législatron
pcrt inente;

. la formation dc formateurs et dc professionncls
pour tous les domaines d'act ivi tés nécessaires;

. la mise sur pied de services alternati fs dcstinés
à la famil lc et à la personne déficiente, qui cn
s'avérant attrayants pour cel les-ci et con-
vaincants pour le personnel des ancicnnes
insti tut ions désuètes, puissent les remplacer.

E,n relat ion avec cct aspect, je pensc que, tout au molns
pour Ia Roumanie, mais peut-être partout ailleurs oir la
capacité des inst i tut ions spécial isées pour personnes
déficientes est insuff isante, la désinsti tut ionnalisation
ne doit pas consti tuer une priori té parce que:

. la notion d' inst i tut ion et donc cel le de désinstr-
tut ionnalisation sont ambiguës, ce qui peut
cngendrcr des controverses stéri les ct conduire
à dcs solut ions simplistes. En fait ,  dans un
ccrtain scns, la famil le, les structurcs créées à
I ' intention des personnes déficientes intel-
Iectucl les, tout comme le placement famil ial
pcuvent ôtre assimilés aux inst i tut ions;

. el lc augmcnte les résistances face au change-
ment de tous ceux qui perçoivent la désinsti-
tut ionnalisation comme unc menacc immédiate
à l 'égard de leur statut professionnel;

. tous lcs types d'institutions ne disparaîtront pas,
la prise en charge, au moins temporaire, de
certaines catégories de personnes rendant
nécessaire le maint ien dc plusieurs inst i tut ions,
bien sirr avcc les adaptations imposées par la
nouvelle manièrc de concevoir lcur mission;

. el lc ne consti tue pas un but en soi,  niais plutôt
une conséqucnce;

. Ia notion de désinstitutionnalisation met I'accent
sur ce qui doit  disparaître et non pas sur ce qui
doit  être d'abord construit ,  di f férence d'accent
irnportante à faire là oir le système institutionnel
est bien représenté ct consti tue un obstaclc

. pcrçue comme priori té ct réduitc à sa com-
posantc adntinistrat ivc, la désinsti tut ionna-
l isat ion r isquc de compromettre le processus de
modernisation dc la prisc en charge dcs per-
sonnes présentant une déficicnce intel lectuel le.

En Roumanie, nous connaissons les problèmes
engendrés par la désinsti tut ionnalisation effrénée dcs
personnes vivant dans lcs hôpitaux psychiatr iques.
Dans les années 1980, la Roumanie a connu l 'échcc
des mesurcs administratives visant la fermeture des
écoles spéciales pour enfants présentant une déficience
intel lectuel le légère et lc Symposium "Éducation et
handicap, organisé par l 'UNICEF en novembre l99l
a suscité de nombrcuses controverses, parfois
passionnelles, lorsqu'a été abordéc la question de la
nécessité de la fermcture des inst i tut ions. pour les
dif férentes raisons mentionnées, je considère
qu'actuel lement la priori té est la mise sur pied de
services altcmatifs.

Oftrir, convaincre, substiîuer doivent être, à mon avis,
les rnaîtres mots dcs politiques à court et moyen terme
en matière de prise cn charge des personnes présentant
une déficience intel lectucl le, en Roumanie et dans les
autres pays oir la capacité des ancienncs institutions cst
défici taire.
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