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Préface

Denis PIVETEAU'

On lira ce livre comme on converse avec un ami. Un
ami a4 I'image du livre qu’il nous offre : enthousiaste,
authentique et généreux. On lira aussi ce livre comme
on entend un cri.

Parce qu’il donne la parole a ceux qui, le plus souvent,
n’osent pas la prendre. Et qu’il nous adresse des questions
qu’il faut savoir d’abord prendre le temps d’écouter, sans
vouloir trop hativement leur plaquer une réponse.

Car le propre des situations de handicap est qu’elles
posent a leur voisinage, et a la société tout entiere, des
questions essentielles. De celles qui se définissent, juste-
ment, par le fait qu’il est hasardeux d’affirmer qu’on sait
immédiatement y répondre.

Mais cela ne signifie pas qu’il faut rester a ne rien faire,
et Pascal Jacob — quiconque le connait le sait — n’est jamais
homme a rester inerte.

Ainsi, dans ce texte chaleureux, secrétement dialogué
avec Alain Cordier, il nous oftre d’abord cette premiere

1. Ancien directeur de la Caisse nationale de solidarité pour I'autono-
mie
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piste d’action, essentielle, qui consiste a voir dans 'au-
tonomie une dignité universelle, qui peut et doit étre
partagée par tous.

La situation de dépendance «fonctionnelle », c’est-a-
dire de difficultés a faire, ne doit pas étre, Pascal Jacob
y insiste, un obstacle a I'autonomie décisionnelle, celle
qui touche a la faculté de choisir.

Mais on doit ajouter aussitot — car tel est bien le propos
— que méme la dépendance «décisionnelle », celle qui
survient lorsque les fonctions cognitives sont altérées ou
que des troubles psychiques brouillent certaines facultés,
n’interdit pas la recherche d’une autonomie décisionnelle,
« s1 petite soit-elle ».

Tant il est vrai que, méme dans ces situations, il y a un
art d’accompagner le choix pour qu’il reste un choix, et
qu’il soit une décision prise avec la personne et pas a sa
place.

Plus fondamentalement encore, ce livre vient affirmer
que la situation de dépendance, qui est évidemment, au
premier degré, un obstacle sur le chemin de 'autonomie,
est aussi un passage obligé de ce que Pascal Jacob appelle,
de cette belle et frappante formule, « I’école de 'autono-
mie ».

Au sens, d’abord, ou tout élan vital — et aspiration
a Pautonomie, évidemment, en reléve — prend toujours
naissance dans son contraire, pour le refuser ou, au moins,
s’en démarquer. On n’est réellement vivant qu’a propor-
tion de ce qu’on se sait fragile, vraiment combattant pour
son autonomie qu’a la mesure du risque qu’on se connait
d’étre dépendant. Grand enseignement des situations de
handicap, ou des temps de maladie.

Au sens, ensuite, ou la quéte d’autonomie ne consiste
pas tant a vouloir tout faire tout seul (ce a quoi, a vrai
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dire, personne ne peut raisonnablement prétendre) qu’a
rechercher une plus large et plus libre participation a
la vie du monde, au corps social, dans son dense tissu
d’interdépendances. Et donc, pas de projet d’autonomie
qui tienne sans une appréhension, préalable et fine, de
cette réalité que nous sommes mutuellement dépendants.

On aimerait ajouter, car les précieux témoignages
recueillis dans ce livre le démontrent, que dans cette
autonomie tournée vers la plus grande relation a l'autre,
le point de contact en humanité sera toujours a 'endroit
ou se dévoile la vulnérabilité intime de chacun. Pour la
raison évidente qu’il n’y a pas d’échange possible entre
individus qui ne fendent pas 'armure.

Utiles réflexions, qui nous éloignent des simplismes et
orientent correctement l’action a conduire.

Pour ce dernier volet de laction, notamment de
Paction publique, Pascal Jacob propose plusieurs
pistes, qui peuvent chacune trouver leur traduction
concrete : maisons de 'accompagnement, ambassadeurs
« autonomiseurs », défenseur national de 1’autonomie,
etc.

Qu’on les partage ou non, qu’on adhére ou non a cha-
cune avec la méme conviction que l'auteur, on retiendra
avant tout son souci, chevillé, de ne pas changer le monde
seulement en paroles.

Et puis ce livre, répétons-le, est un dialogue entre amis.
A chacun donc, encouragé par 'audace de ce qu’il pro-
pose, d’y greffer, s’il en possede, de meilleures réponses
encore.

Car en la matiére, une chose au moins est claire : on
est loin d’avoir déja « tout essayé ».






En guise de préambule

Le livre Il n’y a pas de citoyens inutiles, par la richesse
des témoignages qui s’y expriment, dit combien I'accuelil,
I'accompagnement et le soin des personnes en situation de
handicap ne peuvent pas s’exonérer de leur fondamental
besoin d’autonomie.

Tant et tant de témoignages qui n’ont pu y figurer
méritent a leur tour d’étre écoutés. Mais il y a plus encore.
Le temps est venu d’aller plus loin. Pour mieux parler
du concret de I'autonomie aussi petite soit-elle, et pour
préciser ce qu’elle met au jour, grace au travail mené avec
les personnes en situation de handicap, et avec celles et
ceux qui cheminent avec elles, par 'accompagnement et
le soin.

Ce livre est écrit pour dire que dans notre pays, la
France, il est possible de devenir autonome méme si
Pon est en situation de handicap. L’ambition ici est de
changer de paradigme, dans chaque bassin de vie dans nos
territoires. Les personnes en situation de handicap, leurs
proches, leur entourage professionnel, les professionnels
du soin et de 'accompagnement, tous y sont appelés.
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Pour que personne ne vive a I’écart des autres ni rejeté
d’une société qui aurait peur de la vulnérabilité, pour que
chacun se sente concerné par le désir d’'une vie ensemble
riche des diftérences.

Il ne s’agit pas d’une simple évolution de nos pra-
tiques. C’est bien plus exigeant que cela. Nous parlons
ici d’une révolution de pensée et de vie, qui met au
jour que le faible oblige le fort et que «la vulnérabilité
est ce qui constitue I'autonomie en autonomie humaine »
(Guillaume Le Blanc).

Ce livre ne dresse aucun réquisitoire. Ce livre
témoigne. I témoigne de la volonté de chaque personne
en situation de handicap, et de l'engagement qui va
avec, pour vivre avec tous. Il espére un concret pour
la plus petite des autonomies. Il se veut chemin, projet,
promesse d’humanité.

Chaque voix de ce livre est la pour élaborer des pistes,
construire des ponts, ouvrir des portes. Pour les pro-
fessionnels du soin et de l'accompagnement, c’est, en
premier, de sens de leur engagement dont il s’agit et
de travail sur la formation et les pratiques profession-
nelles. Cela concerne tout autant le monde de I'entreprise,
culturel, médiatique, sportif, etc., pour lever systémati-
quement tout obstacle a 'autonomie de nos concitoyens
fragiles, vulnérables ou en situation de handicap. C’est
enfin 'impératif du décloisonnement de nos administra-
tions publiques qui s’impose plus que jamais, tout comme
le refus obstiné de toutes formes d’obstacles qui hypo-
thequent I'acces a 'autonomie et qui ne donnent pas a
la personne en situation de handicap sa dignité citoyenne
de plein exercice. « Pour moi I'autonomie, c’est que tout
le monde autour de moi ait aussi envie que moi que je
sols autonome, c’est que tous ceux qui m’accompagnent
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m’aident a vouloir étre autonome, a me permettre d’étre
autonome, en me laissant décider. » Vincent 17 ans, triso-
mie 21, en FAM.
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Introduction

Rechercher le bon chemin

Rechercher le bon chemin vers ’école de 'autonomie
est une drole de gageure et parfois c’est un réve impos-
sible.

Je suis souvent convaincu de bien comprendre ce qu’il
faut faire pour répondre aux attentes des personnes handi-
capées. Je vois tres bien la solution idéale qui fait consen-
sus aupres de presque tous les acteurs et qui apparait donc
comme possible. J’en réve méme les détails. C’est donc
possible !

Mais non, d’un seul coup, cela devient impossible,
parce que les organisations n’aiment pas le changement et
n’aiment pas perdre leurs prérogatives, parce que ¢a colte
trop cher, parce qu’il ne faut pas demander aux hommes
ce qu’ils n’ont pas envie de faire, parce qu’on manque
de courage. Ou tout simplement parce que je manque
de courage, je manque de capacité a convaincre ceux qui
ont essayé avant moi, parce que je me laisse envahir par le
discours de mes amis qui me disent que je suis un utopiste
qui ne veut pas comprendre que c’est impossible.

A ce stade, je doute et je ne sais plus 3 quoi me
raccrocher pour avancer car je n’ai, d’'un coté, aucune



