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Intervention de Donal TOOLAN, Irlande.
Philosophie d’action du Réseau International pourd Vie Autonome
Lyon, les 30 & 31 Mars 1996

Donal : Merci de m'avoir invité. C'est trés inté&sa@st pour moi de revenir en France 20 ans aprgefaiere fois. J'avais
9 ans, on m'emmenait a Lourdes...Ca fait 10 angegtravaille comme journaliste de radio et TV megda fait aussi
plusieurs années que je travaille sur les droissp@esonnes présentant un handicap dans le comeartgais. Pourquoi
et comment nous avons démarré les CRVA ? Iciaildgs personnes de différents niveaux d'expériences

Il'y a toujours des conflits quand on adopte urveau concept. C'est comme ca que la vie auton@sedgveloppée en
Californie, il y a 25 ans. Il y avait des persondedlifférents contextes ethniques qui prenaiedelant de la scéne ; le
début du féminisme commencait a s'imposer. Les USAtant que société politique, commengaient airgequie la
discrimination envers des groupes de personndsrégatceptable. Les groupes concernés se le disaisai.

Jusqu'alors, les personnes présentant un handarigipaient a la société grace aux valides, norderit mais en
possibilité. Par exemple : pas d'acces direct eingiapour I'éducation, pareil pour l'acces a I'Emmpégrégation au
niveau des lieux de vie institutionnalisés. C'd@&itnoment, dans l'histoire, ou les gens commentaieéfléchir sur la
discrimination dont ils étaient victimes. C'étdéploque ou l'on parlait surtout d'amour, d'amohreli d'embrasser
l'autre (chansons,...). La Californie était au mede cette vivacité culturelle. Berkeley étaitémtre universitaire ou les
gens venaient se rassembler. Il y avait des peesoprésentant un handicap, c'était nouveau ; oettaimtout en
guestion.

Il y avait des personnes ayant un handicap daecemtee culturel ; il fallait donc rendre les lieagcessibles. lls se sont
organisés, sans attendre quelque chose de I'uitévets |'Etat. Ils sortaient la nuit et constrigsa des rampes d'accés
et ce qui était nécessaire pour rendre les liearszmibles. C'étaient des révolutionnaires qui agies directement la
nuit, car ils n'acceptaient plus d'étre mis a ted@était facile pour les policiers de les amr&teur la dégradation des
batiments, mais comme c'étaient des personnesuaMeandicap...

Il y avait cette période d'activisme, mais il fitlldécider comment ce mouvement allait progreskese sont rassemblés,
comme nous aujourd'hui, pour identifier les besahsont créé le premier CRVA. Les modéles de batelm
philosophie, tels qu'ils ont été développés aux US#t les mémes que maintenant. Je parlerai ajraontexte
européen, mais auparavant je parlerai des prindipe CRVA.

Premiére question : pourquoi seulement des persoprésentant un handicap se rassemblent ? la gquestiléja été
posée ce matin. Avant que l'on arrive dans cetteepce matin, qui sont les personnes qui prenremntiécisions par
rapport a nos vie ? Le systéme, l'administratiergduvernement, quand on cherche sa vie socialg,queé organisent
tout ¢a, ce sont des personnes ne présentant fes\dieap. Les personnes qui ont un pouvoir suielaes personnes
ayant un handicap, ce sont des personnes n‘ayadegdsandicap.

Pour un enfant, par exemple, les décisions qui sbmicturer sa vie sont faites par ses parents,éslaicateur, son
assistant social qui décident comment ¢a va seepassis qui sont toujours des personnes n'‘ayantd@dandicap. La
personne qui acquiert un handicap, c'est commetonir en arriere. Les associations, les expertscaudxi parlent en
son nom et n'ont pas eux-mémes de handicap. Cetsorme se retrouve dans la méme situation qu'tanten
présentant un handicap. Il y a une exception :rande, il y a eu un ministre porteur d'un handid¢ap.individu peut
sortir du systéeme mais ¢a reste un individu etpesun mouvement.

Il y a une analogie avec la situation des femmesiale mouvement féministe. Ce n'étaient pas lesnies qui allaient
changer quelque chose pour I'égalité des femmedles ne s'organisaient pas elles- mémes. C'esil gaour les
personnes présentant un handicap.

Pour créer un CRVA, la premiére chose est d'identiér de quelle(s) sorte(s) de support(s) on disposat, mettre en
place un certain nombre de supports :

- La pairémulation

- Rendre disponible les informations des uns aux &es

- ldentifier les besoins de soutien ; par exemple ceux qui ont besoin d'un accompagnateur, d'un
traducteur, d'un avocat, etc.
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- Créer des unités de recherche pour voir ce qui é@té fait et ce qui est entrain de se faire pour quéon ne
"réinvente pas la roue" chaque fois.
- Identifier comment le changement fonctionne (paexemple les lois). Les médias communiquent au grand

public, mais nous aussi nous communiquons les ungex les autres. Comment les médias traduisent notre
réalité ?

Les 2 points centraux sont les lois et les médias.

Quand on travaille au niveau local, par exempler pagcessibilité¢ des transports, il faut impligues médias pour
obtenir le soutien éventuel du public. Voila un eniveau des campagnes que peuvent mener les CRVA

Pour les moyens, un point clef : la formation desspnnes présentant un handicap pour qu'ellesemaidsvenir elles-
mémes les formateurs des autres personnes présantaandicap. En Irlande, on a commencé avec tdges de 3
jours. On appelle ¢a la formation de leadershipc@asiste a mener ensemble des personnes ayamindicép et a
faire en sorte qu'elles se sentent bien ensembianémue groupe. Cette formation de leadershigogamence par le
rassemblement des personnes porteuses d'un handéapis au courant des personnes qui présenienandicap
moteur, mais du coup je commence a me sensibdisepersonnes qui présentent un handicap sensauiglytre. Je
commence a me sentir a l'aise dans la communicddans le groupe, on commence a identifier lesiheste soutien
( par exemple : j'ai besoin d'une aide pour comouer), les questions de gestion, comment les gemscsutent. Ce
sont des questions treés pratiques, a décider d&blet. Dans ce stage de formation de 3 jours Hutdé'est peut-étre

la premiere fois que des personnes présentant midag contrdlent toute la situation et prennestdécisions de
comment ¢a va se passer.

L'importance de ces mots, dans le contexte de daautonome, c'est a nous de les définir. Si, comersonnes
présentant un handicap, nous décidons de ne pdsyange mot handicap, c'est a nous de vérifieque les médias
mettent derriere ce mot. C'est un travail imporgaor le CRVA de réfléchir sur les interactions @les médias et sur

l'impact que nous avons sur eux. En Irlande, les@ations pour personnes présentant un handiesRVA ont créé
des mécanismes pour faire parler d'eux.

L'organisme au niveau gouvernemental pour toutuiesst handicap, organise tous les ans un conatans toutes les
écoles du pays. Les enfants ont la possibilité réercun journal pour qu'ils rencontrent des perssrprésentant un
handicap, qu'ils réfléchissent a la vie des pemsrayant un handicap Ainsi la question que se pasmIvent les
enfants est : "Comment se fait-il qu'il n'y ait gbenfants porteur d'un handicap dans mon écolar® 2 centre sportif
? Qui participent a la vie universitaire" ? C'estniécanisme tres puissant qui peut étre impulséep@ZRVA.

Pour revenir a ce que nous disions avant la pawda,une activité que vous, en tant que CRVA, vpogvez organiser.
Mais il y en a plusieurs. Mais revenons a la cofatet au développement des CRVA : la création dgest
d'encadrement (leadership). lls forment des leagigrdirigent des CRVA.

Le CRVA va déterminer comment il va se gérer ell @a trouver son financement. En Irlande, c'esivemt de I'argent

de I'Union Européenne (programmes Horizon et HEliby a aussi des fonds disponibles au niveawgmemental et
régional.

C'est parfois difficile car on dit aux autorité$\ous étes entrain de dépenser de l'argent poutreniets personnes
présentant un handicap a I'extérieur et nous, woulens cet argent pour les intégrer”. Ca peutidiss difficile car on
demande un changement et le gouvernement, de pats@ méme, n‘aime pas le changement. Je creig'gst un
point fondamental de la vie autonome : la vie exé@gehangement, la remise en question constantenh@@nt je vis ?
Ou je vis ? Quelle est ma place dans la sociétéSiibn ce n'est pas étre vivant. Les gouvernemgmferent
l'argumentation économique que philosophique. ibtexun trés bon argument économique : ¢a coltesrddier a la
société. De plus, si une personne présentant utidegnpeut embaucher une aide personnelle, el yourdle dans
I'économie du pays. Il est essentiel, dans un CRI¢AJévelopper ce genre d'argumentation économique.

Quand on les a convaincu (gouvernement, régiorg,sgupasse-t-il ? Dés que I'on a quelques resspunéme avant :
par exemple, développer un réseau pour s'informeuetiement. Ce n'est pas la peine d'attendreaillgs choses que
l'on peut faire. Les leaders ont d'abord identifig¢ besoins de communication et les moyens a metirplace. En
général, on crée un groupe de 4 personnes quiltemaensemble : un sera un "peer leader" (respley. En méme
temps, on peut faire évoluer la réflexion des pames présentant un handicap sur ce qu'est un CR\Alation avec
un établissement d'éducation. Par exemple : créemreiation avec un collége, ou un lycée techniquel université
pour qu'une partie de la formation des CRVA posrpersonnes présentant un handicap puisse y &wirCGa veut
dire que les personnes porteuses d'un handicapgireaonscience des questions relatives au handtoap plus elles
ont un certificat pour dire qu'elles sont qualifiéans ce domaine. Mais ¢a a aussi un impact sue laniversitaire.
Par exemple : sur la formation en droit, en psyeilmomédecine ...
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Mais le plus important est que ¢a permet aux pees®iprésentant un handicap de faire ensemble llerpé de savoir
ce qu'est une aide personnelle. Ca leur permetédeudrir les problémes si nous développons le qundiide
personnelle. Ce n'est plus une personne présamahandicap avec son aide personnelle, mais orgdagnsemble,
dans un environnement de soutien. Il y a touteesale difficultés pour une personne ayant un ltapdpour accepter
certaines choses ; c'est pareil pour la personneug le réle d'aide personnelle.

Qu'est-ce qui est approprié comme aide personrsgke limites, son rythme dans la vie de la persgmésentant un
handicap? Beaucoup de personnes présentant uncapndit fait cette expérience en grandissant awec aide
personnelle apportée par une personne valide disant : « C'est elle qui va s'occuper de moi,gogebur moi. » Ce
sont la des problémes a résoudre. La personnenpaé@sein handicap doit se sentir a l'aise avecmc@eanu pouvoir de
décision de son champ d'autonomie. C'est telleffiaeiie de laisser les autres s'occuper de tout piefs, la famille et
méme le CRVA ! C'est ce genre de chose qu'un CRMAdEvelopper par exemple : la législation. Awdremple, aux
USA, on a fait une loi interdisant la discriminatia cause des handicaps. Ca s'est fait grace auA @Riis ¢a a pris
20 ans...

Dans le contexte européen, il y a tres peu de petyapycun dans I'Union Européenne, ou il y a urjeprde loi sur
l'implication des personnes présentant un handieag la vie sociale et dans I'élaboration deddsisoncernant.

D'accord, dans bien des pays, il existe des laid'atcessibilité, I'éducation, I'emploi, la prdien des droits civiques
des personnes présentant un handicap, mais cepaegjrand chose. Ce n'est pas trés importantlpduavail d'un
CRVA quand on est entrain de le créer, mais pauig ca doit étre le but. L'importance de ladtest que ¢a évite de
refaire toujours les mémes batailles. La loi egtartante. Pour vous qui voulez créer un CRVA, ssefda question des
ressources. Si c'est inscrit dans un texte de'lst plus facile car maintenant cet argent va tiglrétablissement. Pour
la création d'un CRVA en Europe, si une loi resdantbaux textes américains se créait dans I'Uniamojienne, vous
pourriez faire en sorte que ce texte soit aussiig@p@pen France. Je souléve ces idées pour vousedates idées de
comment vous pouvez évoluer dans le cadre d'un CRVA

De facon pratique, dés que le cadre a été établpeat inclure le développement de l'aide persdarfled plus souvent
c'est central). La premiére question, c'est lenfiement de l'aide personnelle ? Souvent c'estel'dil I'Union
Européenne, mais c'est une aide a court terme.dljugra I'argent (c'est obligé, sinon commentdasi les personnes
ne sont pas payées ?), donc, si je dispose d'daeparsonnelle c'est moi qui sais ce dont j'aiibe§e qui ne veut pas
dire que je décide tout seul, il y a le soutienusltLe systéeme de soutien mutuel permet de résdadmproblémes de
communication et de recrutement.

Si je suis une personne présentant un handicaggeonrlyonnaise et que je sais qu'il y a un CRV&i u je n'ai pas de
lien avec une association de handicapés), je mysteOn va s'asseoir ensemble et identifier lesibgsPeut-étre que
je vais juste chercher une aide personnelle sauivantégrer un groupe, un mouvement, une luleeme rends au
CRVA ; on va identifier les besoins pour lesquélsy a pas actuellement de réponse. Si je veuxaige personnelle
pour travailler avec moi, il va falloir qu'elle $@rme avec moi, méme si elle a déja une format®@n.va analyser
comment je me déplace, est-ce que je travaille| saeoir-faire il faut pour cette aide (ex : pasdiae d'une aide
physique, mais quelqu'un pour me passer mes coep®léphone). Il y a aussi une question de perdithinha
personne a le profil exact, mais ¢a ne va pasaté du caractere... mais c'est rare !
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