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PREFACE
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Peu de termes ont sans doute acquis, dans la période récente, une aussi grande
banalité d’'usage que le mot handicap. Si I'on songe qu'il y a a peine un siécle, cette
locution n’était encore utilisée que dans le monde du turf, si 'on remarque que ces
premiéres utilisations ne remontent qu'a I’entre deux-guerres, et que son introduction
dans le langage administrativo-juridique - pour désigner une certaine catégorie de
travailleurs - ne date que de 1957, on ne peut que s’étonner de la généralisation rapide
de son emploi, tres au-dela de la simple désignation des personnes déficientes. Rares
sont probablement les journaux écrits ou parlés qui n’utilisent aujourd’hui, au moins une
fois, le terme handicap ou ses dérivés, pour décrire 'actualité politique ou sportive. Cette
vulgarisation, au moins en langue frangaise, ne simplifie pas 'étude du concept sous-
jacent, méme restreint aux personnes désignées, ehcore il y a peu, comme infirmes,
invalides, mutilées, anormales ou encore chroniques, avant d’étre englobées dans la
foule des personnes handicapées.

Pour mettre un peu d’ordre et de clarté dans ce monde compliqué, 'Organisation
Mondiale de la Santé a promu une réflexion, puis recommandé de retenir la définition
proposée en 1980 par Philip Wood, le terme handicap étant limité a la désignation de la
résultante sociale des maladies, blessures, malformations, et donc au désavantage
qu’entrainent celles-ci pour une personne déficiente placée dans une situation donnée.
—e handicap est ainsi clairement différencié de I'anomalie physique ou mentale qui
témoigne de la maladie - anomalie désignée comme une déficience en langue frangaise,
et distingué des incapacités ou limitations de capacité qui en résultent dans la vie
quotidienne. Cette trilogie est a la base d’'une Classification Internationale des
Conséquences des Maladies. On voit bien, atravers les concepts quila sous-tendent, que
approche du handicap est ici essentiellement une approche extérieure, descriptive,
phénoménologique, de 'analyse de la situation d’'une personne handicapée. Sa finalité
étaitinitialement de servir de base aux nécessaires études épidémiologiques. En fait, elle
tend actuellement a étre utilisée bien au-dela de ce contexte, et se trouve par exemple
reprise dans la nomenclature administrative de notre pays. Elle pénétre également, avec
plus ou moins d’orthodoxie, les secteurs de la rééducation et de la réhabilitation des
atteintes locomotrices et certains domaines de santé publique comme celui des personnes
agees. Dans d’autres domaines, comme celui de la santé mentale, 'adaptation des
concepts rencontre beaucoup plus de résistances et de difficultés. En outre, la diffusion
de laclassification reste trés inégale selon les pays, certains comme le Québec s’en étant
faits les promoteurs, d’autres opposant au contraire a cette Classification des conceptions
de la personne handicapée fondées sur des approches trés différentes.



ll'y a en effet bien d’autres approches qui peuvent étre, ou sont de fait, utilisées. ll est
encore fréquent que le handicap soit compris comme la maladie, la blessure, la
malformation elle-méme. Que I'on songe avec quelle facilité d'usage une maladie
chronique, comme une sclérose en plaques, une myopathie, une rétinite pigmentaire, une
surdité, un retard mental grave, sont aujourd’hui désignées comme des handicaps
(moteurs, sensoriels, mentaux..). La possibilité de traitement, de réparation, de
compensation médicale ou technique conduit alors tout naturellement a des analyses
fondées sur la génétique, sur la physiopathologie ou sur les différentes technologies.

A lopposé, lorsque le handicap est d’abord vu comme un différentiel entre les
capacités économiques d’'une personne et celles considérées comme “normales” dans
la société a laquelle cette personne appartient, 'analyse du phénomeéne va se faire en
termes économiques a 'échelle de la collectivité ou a I'échelle individuelle, pour apprécier
et mesurer par exemple le retentissement d’'une maladie, d'un traumatisme, d'une
malfagon sur la vie personnelle et familiale.

Enfin, 'approche du “handicap” va étre totalement différente lorsque celui-ci est
analysé en terme de construction identitaire, de remodelage de la personnalité, de la
perception que la personne a de sa propre différence, ou de la fagon dont elle a le
sentiment que “les autres” la pergoivent. Cette approche renvoie & d’autres champs
théoriques, ceux de la psychologie, a 'analyse des processus sociaux interactifs a travers
lesquels se construitla personnalité, comme a l'étude des interférences qu’une “différence”,
quelle que soit sa nature, engendre dans les différentes phases d’édification du moi.

A travers ces différentes approches, on saisit aussitdt les divergences, sinon les
contradictions de fond, qui peuvent s’élever dés que I'on aborde le probléme du handicap.
Ces diverses approches ont toutes leur légitimité disciplinaire, leurs méthodes propres
d’analyse et leur impact sur 'évaluation des modalités d’insertion des personnes
handicapées. Le moins que I'on puisse dire est que ces approches se rencontrent
rarement.

Dans ces conditions, la constitution d’un réseau de recherches tenait 4 la fois de la
gageure et de la nécessité. Gageure, car les approches sont si différentes, les
méthodologies si particuliéres, les méme termes utilisés dans des sens si différents que
les discussions ne pouvaient étre - et de fait ne furent - que difficiles, sinon tumultueuses.
Nécessité, car ces diverses approches se referment autour d’un probléme central, celui
de linsertion sociale de la personne handicapée, de sa formation, de son emploi, de sa
vie familiale ou personnelle, ou bien, lorsque le probléme est abordé sous un angle
collectif -celui des décisions a prendre en matiére de prévention ou de prise en charge.

Il y eut donc création d’'un Réseau de Recherches et celui-ci fut accepté par les
différentes instances de 'INSERM. || était convenu au départ que ce Réseau aurait pour
finalité premiére d’organiser les discussions pluridisciplinaires autour des thémes ou
travaux de recherche de chacune des équipes constitutives, venues d’horizons et de
disciplines différentes, et de voir si ces rencontres permettaient de faire naitre de
nouvelles perspectives de développement ou de recherches communes.

La réunion de fin de réseau, aprés trois années de séminaires tenus réguliérement,
illustre parfaitement cette confrontation. En soi, {a permanence des discussions, des
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contacts entre chercheurs peut étre considérée comme un résultat positif. Qu'elle ait
permis de structurer un peu mieux le champ de recherches que constitue le handicap, et
de jeter les bases d’un Institut Fédératif, est une preuve supplémentaire de son efficacité.

| faut savoir gré a tous les participants du Réseau d’avoir accepté ces régles du jeu,
qui les obligeaient a sortir de leurs tranchées disciplinaires. Ii faut également remercier
ceux qui ont accepté de jouer, dans la réunion finale, le réle délicat de modérateurs. Il me
faut enfin avoir une reconnaissance particuliére pour Jean Frangois Ravaud, qui tout au
long de ces 3 années a su remarquablement et infatigablement, organiser, définir, animer
cette vie commune.

Cette réunion a marqué une étape vers une analyse moins dogmatique, réellement
pluridisciplinaire, de I'insertion des personnes handicapées : étape limitée mais nécessaire,
qui garde 'avenir de ces recherches ouvert a 'INSERM.
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De l’insertion sociale des personnes handicapées
a travers I’histoire

L’insertion des personnes handicapées dans la société a connu bien des vicissitudes
au cours de ['histoire de notre pays. Des mendiants ou des gueux auxquels on donnait
'aumone, ou que 'on a enfermé dans les hopitaux généraux lorsqu’ils ont représenté un
trop grand danger d’errance et d'insalubrité, on est passé par a-coups, - la période
révolutionnaire a été une charniére décisive - a I'obligation de secours ou de travail pour
les infirmes. Des institutions spécialisées apparaissent a la fin du XVIléme siécle pour les
soldats estropiés et a la fin du XVllléme siécle pour les aveugles et les sourds-muets. Si
le XIXéme siécle est d’abord marqué par un retour aux différentes formes de 'assistance
privée, il voit également apparaitre dans sa seconde moitié des établissements spécialisés
ou des classes spéciales pour 'éducation des enfants déficients intellectuels (on disait
alors tout simplement "idiots"). Le nombre et la gravité des infirmités dues a la premiére
guerre mondiale entrainent un développement important des systémes de prise en
charge des anciens combattants, etl'industrialisation croissante, les mines, lamétallurgie,
conduisent également a des procédures de plus en plus précises d’indemnisation des
victimes du travail. Avec I'apparition en 1945 de la Sécurité Sociale, une prise en charge
des conséquences de toutes les pathologies, et non seulement de celles dues au travail
ou a la guerre, se met en place. Le sentiment politique croissant d’une solidarité
nécessaire entre tous les acteurs de la Société, valides et non valides, aboutit & une
législation de plus en plus précise sur I'obligation de pourvoir aux besoins des enfants,
adultes ou personnes agées handicapées. La loi de 1975 constitue le dernier grand pas
législatif effectué dans ce sens par notre pays.

Mais, si l'obligation d’insertion en est un des principes fondateurs, on sait bien
cependant, que la réalité n’a pas toujours suivi, ou plutdt que les niveaux d’intégration
scolaire ou professionnelle des personnes handicapées connaissent de trés larges
variations, selon le contexte socioculturel, les régions, le degré de développement
économique, selon les types de pathologie, physique ou mentale, selon l'origine,
congénitale ou acquise, de la déficience, selon le développement des techniques de
suppléance, selon le contexte étiologique - maladie, blessure de guerre, accident du
travail.

Linsertion des personnes handicapées implique d’autre partun grand nombre d’acteurs
et fait l'objet de multiples initiatives, dont certaines sont du domaine public (Education
Nationale, Fonction Publique), du domaine associatif (grandes associations : parexemple,
JNAPEI" ou APF2, etc...), ou du domaine privé (entreprises, etc...). Elle faitintervenir des

YUnion Nationale des Associations de Parents et amis de personnes handicapées mentales.
2 Association des Paralysés de France.



décisions prises au plus haut niveau politique (obligation d’emploi, barémes
d’indemnisation, mise en place de structures d’orientation et de reclassement), comme
au niveau régional, départemental ou local. Elle a enfin toujours un caractére hautement
individuel, concernant une personne handicapée, et implique de fagon constante tout
'entourage, en particulier familial.

Limportance d’une confrontation des méthodes d’approche
des différentes disciplines

Linsertion sociale des personnes handicapées est, en fait, un processus dont
analyse est d’une grande complexité et releve de nombreuses disciplines : santé
publique, épidémiologie, sociologie, psychologie, économie de la santé, histoire, etc..
dont les méthodologies sont bien définies, mais fournissent des images souvent
discordantes, en tout cas difficiles & intégrer en un seul ensemble, du probléme posé.
Celui-ci s’inscrit pour une grande part dans le champ de la santé publique, mais le
déborde lorsqu’il rejoint, par nombre de ses aspects la problématique plus générale de
'exclusion.

Probléme aux facettes multiples, aux contextes divers, aux intervenants nombreux,
Finsertion sociale des personnes handicapées a jusqu’ici peu fait 'objet d’approches
méthodologiques évaluatives. Les demandes sont pourtant nombreuses d’une
identification des différents facteurs intervenant dans les processus d’intégration ou
d’exclusion de ces personnes et de leur évaluation.

Il est donc apparu souhaitable, dans le prolongement du rapport "Réduire les
Handicaps" qui avait réuni prés de 200 spécialistes du domaine, de continuer a2 mettre
en relation de réflexion et de travail des équipes de disciplines différentes et souhaitant
confronter leurs approches afin d’aborder les différentes méthodes permettant d’évaluer
certains parametres importants de ce processus (rOle des institutions, étude des
représentations sociales et de I'identité des personnes concernées, analyse de diverses
causes de rupture du processus d’intégration, réle des technologies nouvelies, etc...). [l
est clair gu’'une démarche évaluative de cette nature ne pouvait résulter que d'une
confrontation des données et des impératifs méthodologiques des différentes disciplines
évoguées : tel était bien le but premier de ce réseau.

En outre, les chercheurs, ou les équipes, appartenaient a des structures trés
différentes (voir organigramme) relevant tantét des EPST (INSERM U.88, U. 153,
U. 215), tantot des Universités (Paris |, Paris VIII) ou du CNAMS3 (Laboratoire Brigitte
Fribourg), tantét d’organisme sous tutelle du Ministére des Affaires Sociales (CTNERHI4).
Réunir ces chercheurs, grace aunréseau INSERM de recherche en santé publique, était
I'objectif second, de fagon a potentialiser 'action de ces différentes équipes et a faire
émerger, dans la mesure du possible, de nouvelles collaborations.

* Conservatoire National des Arts et Métiers
*+ Centre Technigue National d'Etudes et de Recherches sur les Handicaps et inadaptations



Organigramme : Réseau INSERM de Recherche en Santé publique. Intercommission

Handicaps - 1989 - "Insertion sociale des personnes handicapées : méthodologies
d'évaluation.
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Il est, de ce point de vue, remarquable que loin de se distendre tout au long de son
existence, le reseau s’est progressivement étoffé et a été rejoint par plusieurs chercheurs
INSERM hors-formation ou d’autres organismes, qui sont venus progressivement
s’intégrer a lui et participer aux séminaires.

Les difficultés inhérentes a une telie approche

Les différentes étapes de la genése d’une situation de handicap ontfait I'objet, au cours
de ces dix derniéres années, d’une clarification conceptuelle qui a permis de définir avec
précision les déficiences, conséquences anatomiques ou fonctionnelles des désordres
pathologiques, les incapacités, leur expression dans les actes de la vie quotidienne, et
donner au handicap lui-méme la signification d’'un désavantage li¢ & une situation
donnée. De cette théorie est née une proposition de classification internationale,
proposée par 'OMS, qui tend a étre de plus en plus acceptée comme base de
présentation tant des caractéristiques individuelles des personnes handicapées, que
comme outil au service des politiques sociales.

La multiplication des actions d'insertion professionnelle (ou scolaire) des personnes
handicapées a conduit naturellement les acteurs de ces expériences a des études
variées, d’ordre économique, historique, psychosociologique ou autre. Nombre de ces
études sont nées d’initiatives locales ; certaines ont regu I'accord préalable de divers
organismes, auxfins de financement ou de publications, ou ont été conduites avec l'aide,
oulasupervision, de chercheurs entrainés a ce type d’études. Peu de travaux, en France,
ont dépassé ce stade, et prétendu a un plus large degré de généralité, alors que la
situation est fondamentalement différente dans les pays anglo-saxons, ou la démarche
d’évaluation des prises en charge est plus ancienne et a donné lieu a de nombreux
développements théoriques et méthodologiques. Il convient en effet d'insister sur les
difficultés que rencontre, presque nécessairement, toute tentative d'évaluation rigoureuse
dans ce domaine.

1. Le premier probléme est d’ordre théorique

Le probléme posé estlui-méme loin d'étre aisé a définir. La notion d’insertion sociale
recouvre en effet des éléments trés différents :

- autonomie individuelle - vie indépendante - dans le systéme social actue! ?

- passage a une intégration scolaire ou professionnelle, en milieu ordinaire ou
adapté ?

- réduction des différents mécanismes d’exclusion sociale ?

- vision extérieure, ou vision personnelle de la personne handicapée elle-méme ?

Il s’agit d’'une problématique complexe, qui invite a bien définir le contenu de la notion
d'insertion et "d'insertion optimale" que 'on souhaite mesurer.
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2. Le second probléme est d’ordre méthodologique

En effet, si des progrés ont été réalisés dans I'analyse conceptuelle des différentes
étapes constitutives du Handicap, il n'y a encore aujourd’hui pas de consensus sur le
contenu des différentes composantes de |a situation d’'une personne handicapée. De trés
nombreuses grilles ont été proposées pour mesurer I'autonomie ou la dépendance d’'une
personne handicapée, mais elles ne se recouvrent pas et font souvent intervenir un
“panachage" de capacités et de désavantages. Un petit nombre seulement de ces
instruments de mesure ont été testés ou appréciés quant a leur cohérence, leur fiabilité
ou leur adéquation au probléme posé.

Chacune des disciplines a sa fagon d’aborder le probléme. C’est en coordonnant les
méthodes employées par la psychologie, |a sociologie, 'épidémiologie, I'économie de la
santé qu’une évaluation de I'insertion sociale peut étre rendue possible.

Tout le monde est unanime pour déplorer Fabsence de données chiffrées fiables sur
le handicap. L'épidémiologie qui est maintenant une discipline trés courtisée et le
handicap ne se sont pas encore vraiment rencontrés. Quelles raisons invoquer ?

La premiére est 'absence d'indicateurs et d’outils de mesure permettant de rendre
compte de la complexité de ce champ. La classification internationale des déficiences,
incapacités et handicaps publiée par 'OMS sous !'instigation de P. Wood commence a
imprégner tant le milieu scientifique que les administrations (Affaires Sociales en
particulier) frangaises. Cet outil devrait pouvoir combler cet état de fait.

Mais 'absence de systéme de classification ne doit pas en fait masquer que d’abord
I'épidémiologie des handicaps a été une épidémiologie des déficiences. En effet, pour
s'étre jusqu’a présent intéressée aux causes des maladies et accidents en termes de
facteurs de risque dans le but de pouvoir expliquer par une relation causale les
phénoménes observés, I'épidémiologie s'est jusqu'a présent peu intéressée aux
conséquences desincapacités surl'insertion sociale des individus. Pourtant une démarche
explicative de méme nature peut étre appliquée a I'étude de I'insertion (scolaire,
professionnelie, etc...).

Dans cette "épidémiologie sociale” (le terme est classiquement employé pour 'étude
du réle des facteurs sociaux dans le déterminisme des maladies), les déficiences et
incapacités, de variables a expliquer deviennent variables explicatives et facteurs de
"isque, la nouvelle variable a expliquer étant le sujet de notre préoccupation a savoir
’insertion sociale.

Epidémiologie classique :

Facteur de risque i ~. Déficience
relation causale ?

Epidémiologie sociale :

Incapacites ) )
Facteurs individuels ___ Insertion sociale
Facteurs sociaux réle ?
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Dans cette épidémiologie, qui déborde largement le domaine médical, la question
devientde comprendre ce qui détermine la trajectoire sociale d’un individu, ce quifaitqu'a
incapacité égale, I'insertion du sujet différe. Garder le terme épidémiologie a-t-il un sens
pour mettre un nom sur une discipline qui reléve aussi bien de la sociologie, que de la
santé publique ou I’économie de la santé ? Peu importe, mais ¢’est la question a laquelle
il nous faut travailler car elle est au coeur du sujet traité.

3. Le troisieme probleme est lié a I'abord du terrain de recherche

Il ne faut en effet pas sous-estimer les résistances que toute tentative d’évaluation
externe, en matiere d’action sociale, suscite dans ce milieu : Porigine du processus
d’évaluation peut étre suspectée de compromission avec les divers pouvoirs, en
particulier les pouvoirs politiques ou économiques, et avec des idéologies dont ils sont
vecteurs ; le mécanisme de I'évaluation peut étre rejeté en raison de sa lourdeur, de sa
lenteur, de I'enclenchement toujours difficile entre résultats et propositions d’action. Les
acteurs de I'évaluation peuvent étre pergus comme des rivaux ou des agents d’exclusion
des acteurs du terrain.

li convient donc de faire apprécier par tous les intervenants, 'importance d'un tel
processus d’évaluation, de développer celui-ci en toute clarté, de savoir en montrer la
pertinence et 'opportunité. |l convient de bien montrer la différence de nature entre cette
évaluation externe, en principe "neutre” et les nombreuses auto-évaluations faites autour
de telle ou telle institution ou pratique. Celles-ci ont certes leur utilité pour souder les
équipes d'intervention, marquer la continuité ou le développement de leur action. Elles
ne peuvent pas remplacer une démarche externe, faite par des experts qui sont, eux-
mémes, soumis a évaluation.

La démarche de travail adoptée

C’est la multiplicité méme des disciplines impliquées dans cette approche évaluative
qui impose la notion de réseau. La discussion de toute méthode d’évaluation dans ce
domaine requiert la participation de médecins, épidémiologistes, économistes,
sociologues, psychologues, éducateurs, juristes, capables de s'entendre et de se
comprendre dans leurs approches diverses. La discussionimpose un approfondissement
théorique sur les notions d’évaluation, d’insertion, d’autonomie, de dépendance,
d’exclusion qui ne peut étre que le résultat de réflexions collectives. Lintervention
d’autres disciplines telles que I'analyse historique ou la réflexion philosophique, seront
nécessaires a la critique des propositions éventuelles de définition ou d’action.

Le fonctionnement du réseau s’estdoncfait a partir de séminaires tenus réguliérement,
tantdt au CTNERHI, tantot au CNAM entre 1989 et 1992. Ces séminaires ont permis de
faire discuter des protocoles de recherche ou des premiers résultats de travaux en régle
monodisciplinaires par des chercheurs venus d’autres disciplines.

Des thémes trés variés ont ainsi pu étre abordés et discutés parmi lesquels on peut
citer :
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- la contribution des sciences de 'homme, en particulier la psychologie sociale
(construction sociale de l'identité des personnes handicapées, représentations du jeune
handicapé et du jeune valide en milieu scolaire), celle des sciences économiques (leur
apport a 'évaluation dans le domaine de la santé)

- les méthodes d’évaluation des innovations sociales (appartements thérapeutiques,
développement et apport de I'accessibilité), de I'insertion professionnelle de traumatisés
médullaires, 'impact des campagnes Téléthon sur la vie quotidienne des myopathes et
de leur famille, les pratiques et modéles de référence des associations du secteur
sanitaire et social

- linnovation technologique au service de 'insertion (interfaces avec 'ordinateur pour
déficients visuels, moyens de communication des PTT), lintérét des approches
audiovisuelles dans I'analyse de l'intégration

- le pouvoir, les commanditaires et les intéréts en jeu dans le champ du handicap

- les critéres utilisés dans le systéme de classification proposé par Wood pour 'O.M.S.
(CIH), les grilles de dépendance.

Deux journées de clbture ont été organisées a Dourdan, fin 1992, en présence
d’intervenants extérieurs connus pour leur grande expertise dans les domaines retenus.
Cet ouvrage rassemble les contributions & ce colloque final. Chacune des parties est
introduite par un avant-propos d’un de ces intervenants extérieurs spécialiste de la
question traitée.

Une partie introductive réunit trois chapitres interrogeant Pobjet du réseau en trois
questions (personnes handicapées, insertion sociale, méthodologies d’évaluation). Une
premiere partie introduite par Pierre Tap aborde ensuite "ldentités, handicap etinsertions".
La seconde partie souléve a la suite de Blandine Bril la question "Environnement,
technologie, aides techniques". La troisiéme partie, enfin, aprés un avant-propos de
Edith Archambault, est consacrée & "Politiques sociales et handicap"”.

Bilan et perspectives

Toute perspective évaluative devrait chercher a s’appuyer sur ces multiples facettes,
qui constituent toutes un élément de I"aide a la décision qui doit pouvoir servir & étayer
les politiques sociales concernant le handicap.

L'amélioration des connaissances apportée par un réseau de recherche sur ce théme
peut aider a ce que les interventions dans ce domaine ne reposent plus uniquement sur
des motivationsidéologiques, aussi généreuses soient-elles, mais aussi sur une démarche
argumentée par les données de la recherche.

La cohésion du groupe rassemblé dans ce réseau est elle-méme I'expression du
sentiment d’une nécessaire confrontation des expériences et des méthodes chaque fois
que 'on traite d’'un probleme par essence complexe comme celui du handicap. i est clair
agu’une telle réflexion est d'une importance croissante aujourd’hui, alors que des
initiatives classificatrices sont prises pour des grands organismes internationaux comme
’OMS, ou que des initiatives politiques cherchent & améliorer emploi, transports ou
formation des personnes handicapées.



C’est dans la suite directe de ce réseau qu’est donc apparue comme prolongement
naturel la formulation d’'une demande d’Institut Fédératif de Recherche auprés de
'INSERM.

Un IFR sur le handicap impliquant plusieurs Universités, le CTNERHI, le CNAM,
I'Institut Garches a donc été accepté par les instances d’évaluation de FINSERM et du
CNRS. La structuration d’'un champ de recherche large, incluant le théme de I'insertion
sociale des personnes handicapées, est une oeuvre au long cours, a laquelle notre
réseau et cet ouvrage ont voulu apporter leur contribution.
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Objectifs de I'enquéte

Linsuffisance de travaux épidémiologiques dans le champ du handicap, tanten ce qui
concerne Iapproche par les maladies causales qu’en ce qui concerne 'approche par les
handicaps proprement dits, a été soulignée par 'INSERM (1984). Sur la simple dimension
du dénombrement, on ne compte qu’un faible nombre de travaux (Biraben, 1990). De
méme, les conditions de vie des personnes handicapées, particulierement hors du champ:
institutionnel, demeurent trés mal connues. Ces lacunes de la connaissance
épidémiologique, statistique et sociologique constituent un sérieux obstacle a I'évaluation
de la politique de prévention des handicaps et d’intégration des personnes handicapées.

Dans la perspective précisément de contribuer & combler ces lacunes, le Centre
Technique National d’Etudes et de Recherches sur les Handicaps et les Inadaptations
(CTNERHI) (Sanchez J., Bourderon P., 1992) a conduit une enquéte sur 'ensemble de la
population des personnes handicapées du département de la Sadne-et-Loire, en étroite:
collaboration avec la Caisse Primaire d’Assurance Maladie (C.P.AM.) et le Centre
d’Interventions Techniques pour la Vie Autonome (CITEVA). Les objectifs de cette opération
ont été les suivants :

1) connaitre quantitativement etde lamaniére la plus exhaustive possible 'ensemble
de la population des personnes handicapées du département quels que soient leur 4ge
enfants, adultes, personnes agées), leur type de déficience (motrice, sensorielle,
viscérale, mentale) et leur mode d’hébergement (domicile personnel ou accueil en
institution) ;

2) décrire les principales caractéristiques de ces personnes sur les trois niveaux
d’expérience du handicap proposés par la Classification Internationale des Handicaps
(c.4.H.) (déficiences, incapacités et désavantages) tout en cherchant a appréhender
globalement leurs conditions et leurs situations de vie, notamment en milieu ordinaire,
mais aussi dans les univers institutionnels spécialisés ;

3) favoriser, par la constitution d’une base de données, la réalisation de recherches
approfondies, rétrospectives et longitudinales, sur des échantillons bien adaptés
{représentatifs, appariés, etc) a I'analyse des situations de handicap dans les divers
contextes de vie. L'objet de ces travaux, en complément de la description globale de la
oopulation considérée, est de contribuer @ mieux éclairer le role des facteurs individuels,
nstitutionnels et environnementaux impliqués dans la genése des handicaps des
sersonnes, et par la de contribuer & la définition d'une politique de prévention et
d’'intégration.



Une enquéte par parrainage

La méthode d’enquéte adoptée se spécifie par 'utilisation d’une fiche de recueil de
données congue en référence aux conceptions woodiennes du handicap et la mise en
action coordonnée, sous I'impulsion de Lucien Sauvage, président du CITEVA, d'unlarge
réseau d’enquéteurs sur I'ensemble du département, avec le soutien et la collaboration
dutissu associatif, des professionnels médico-sociaux, des municipalités et de multiples
autres partenaires progressivement mobilisés par une vaste campagne de sensibilisation.
Tous ces partenaires ont contacté et au-dela véritablement parrainé les personnes
handicapées pour mieux soutenir leur participation a’enquéte. / s’agitainsi d’'une enquéte
par parrainage avec mobilisation récurrente de médiateurs parrains (sources et
enquéteurs).

Lafiche de recueil de données, élaborée et testée par un groupe pluridisciplinaire, puis
acceptée parlaCNIL, aintégré les variables suivantes : age, sexe, situation géographique,
type de déficience, autonomie dans la vie quotidienne, aides humaines, aides techniques,
suivi médico-social, situation familiale, situation scolaire ou professionnelle, mode
d’hébergement, types de déplacement, nature des ressources.

L’enquéte aupres des personnes handicapées placées en institution a été réalisée par
156 éléves infirmieres, préalablement formées, sous la supervision des responsables
des six écoles d'infirmiéres du département.

L'enquéte auprés des personnes handicapées vivant en milieu ordinaire a été réalisée
par 1066 enquéteurs bénévoles progressivement mobilisés et formés (1,9 enquéteurs
pour 1000 habitants). Leur travail a été coordonné, principalement, parles chefsde centre
des dix circonscriptions de la CPAM. Quelques coordinations complémentaires ont
fonctionné dans le cadre des plus grandes villes (Macon, Chalon) avec le concours des
municipalités, mais aussi au sein du Régime des Mines et des Secteurs de Psychiatrie.
C’estau niveau de chacune de ces 14 coordinations qu’ont été recueillis les signalements
de personnes handicapées fournis, avec I'accord de ces derniéres, par I'ensemble des
partenaires mobilisés, pour parrainer les personnes handicapées.

Une agencede relations publiques a activé lamédiatisation de Penquéte dansla presse

locale, a la radio, a la télévision et dans la presse nationale. Elle a publié un support
médiatique trimestriel : "La fettre de l'enquéte”.

Principaux résultats

L’enquéte a permis de collecter 19 135 questionnaires exploitables apres élimination
des doublons, des questionnaires mal remplis, et des questionnaires ou n’était signalée
aucune déficience ou incapacité. La population des 19 135 personnes handicapées ainsi
constituée représente 3,42 % de la population de la Sabéne-et-Loire. Cependant, cette
derniére n'ayant pas été couverte intégralement en milieu ordinaire, plusieurs méthodes
d’estimation ont été envisagées. Elles convergent vers un taux de prévalence global de
5,5% (milieu ordinaire : 4,2% ; institutions : 1,3%).



La population de 'enquéte se compose de 11 879 personnes vivant en milieu ordinaire
et de 7 256 personnes vivant en institution.

Cette population comprend une trés large proportion de personnes de 60 ans et plus,
ce qui vient confirmer la relation établie entre 4ge et handicap dans d’autres travaux
épidémiologiques. Par ailleurs, la prévalence du handicap selon le sexe varie nettement
en fonction de I'dge. Elle est plus forte pour les personnes de sexe masculin dans les
diverses tranches d’age jusqu’a 74 ans. A partir de la tranche d’age 75-79 ans la
prévalence du handicap devient 1,4 fois plus forte chez les personnes de sexe féminin.

Pour 'ensemble de la population, le classement des déficiences en fonction de leur
fréquence (en faisant abstraction de leurs associations éventuelles) est le suivant : 1)
déficiences motrices : 61,2% ; 2) déficiences viscérales : 45,9% ; 3) déficiences
sensorielles : 37,3% ; 4) déficiences mentales : 32,5%.

Figure 1 : Fréquence des divers types de déficiences dans I'ensemble de la population
enquétée (19 135 personnes)
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Enquéte CPAM-CITEVA-CTNERH! 1991.

Aprés constitution de groupes de déficiences exclusifs les uns des autres, voici la
répartition de la population :



Figure 2 : Répartition des 19 135 sujets de Penquéte dans les divers groupes de
déticiences
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Chez les personnes handicapées de plus de 60 ans, la pluridéficience physique
(combinant le plus souvent une déficience motrice & une autre déficience) constitue le
type de déficience le plus représenté (46,9%) alors que chez les enfants et les adultes
la déficience mentale domine (concernant respectivement 64,4% et 42,2% des cas).

Sur 'ensemble de la population, en ce qui concerne lorigine des déficiences, les
maladies occupent une place prépondérante (48,15%), devantles déficiences congénitales
(15,42%) etles accidents (11,81%) dont il est & noter qu’ils affectent environ deux fois plus
les personnes de sexe masculin que les personnes de sexe féminin. Lorigine congénitale
domine largement chez les moins de 20 ans, mais progressivement le poids de plus en
plus sensible des conséquences des accidents et surtout des maladies devient prééminent.



Figure 3 : Répartition de la population en fonction de I'origine des déficiences
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Selon les types de déficiences, les restrictions de I'autonomie dans la vie quotidienne
sont plus ou moins marquées. Ainsi le besoin d’une aide humaine pour accomplir des
activités essentielles telles que se lever, se coucher, faire sa toilette, s’habiller, prendre
ses repas, se déplacer ou communiquer, se manifeste-t-il plus fréquemment et plus
fortement chez les personnes atteintes de déficiences mentales ou de pluridéficiences
physiques que chezles personnes atteintes de déficiences motrices, visuelles, viscérales
ou auditives. Il apparait, par ailleurs, que si ce besoin d’aide humaine est plus fréquent
chez les personnes vivant en institution (70,9%) que chez les personnes vivant en milieu
ordinaire (52,9%), il n'est ni systématique chez les premiéres ni absent chez les
secondes, ce qui signifie qu'il ne saurait expliquer a lui seul le placement. Les modes de
jestion du handicap par les familles qui constituent, notamment, le "type d’aide humaine”
orivilégié en milieu ordinaire, et les caractéristiques de I'offre institutionnelie jouent, en
“ait, un role essentiel.



Figure 4: Fréquence du besoin d’aide humaine pour les divers actes de la vie quotidienne
en fonction du mode d’hébergement
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Figure 5 : Fréquence du recours aux divers types d’aides humaines chez les utilisateurs
en milieu ordinaire
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Un peu plus de la moitié (54,7%) des personnes hébergées en institution, un peumoins
en milieu ordinaire (50,8%), utilisent une aide technique dans la vie quotidienne. Les
aides techniques les plus utilisées sont les cannes (27,42%), les prothéses (10,22%), les
fauteuils roulants (8,86%). Le recours a de telles aides concerne principalement les
personnes atteintes de déficiences motrices en association ou non avec d’autres types
de déficiences. C'est pourquoi se manifeste-t-il environ deux fois plus souvent chez les
personnes de plus de 60 ans que dans les autres groupes d’age.

Figure 6 : Fréquence d’utilisation des aides techniques dans 'ensembile de la population
de personnes handicapées
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Le suivi médical de la population est globalement plus important chez les personnes
hébergées en institution que chez les personnes vivant en milieu ordinaire. En milieu
institutionnel, les intervenants sollicités par e plus grand nombre de personnes, au moins
Jne fois au cours des six derniers mois précédant 'enquéte, sont les médecins (90,5%
des personnes), les infirmiéres (72,8%), les aides-soignantes (59,3%), les
kinésithérapeuthes (16,33%). En milieu ordinaire, les intervenants les plus sollicités sont
la encore les médecins (88,3%), les infirmiéres dans une proportion moindre (33,1%) et
les kinésithérapeuthes (21,2%). Les infirmiéres et les aides-soignantes interviennent
davantage auprés des personnes de plus de 60 ans gu’auprés des personnes plus jeunes
alors que chez les sujets de moins de 20 ans c’est le recours aux spécialistes, aux «psy»
et aux orthophonistes qui apparait relativement plus fréquent.
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Les conséquences sociales des déficiences et incapacités apparaissent relativement
lourdes si 'on s’intéresse a la scolarisation, & la situation vis-a-vis de 'emploi, aux
possibilités de déplacement ou a la vie en couple.

Lascolarisation des jeunes de 0 a 19 ans est souvent difficile en milieu ordinaire, ettend
a décroitre avec I'age : plus élevée en moyenne a I’école maternelle qu’a I'école primaire,
elle chute réguliérement a partir de 12 ans.

Figure 7 : Proportion de jeunes handicapés scolarisés en milieu ordinaire en fonction de
r’age.
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Figure 8 : Situation vis-a-vis de I'emploi des sujets agés de 20 a 59 ans vivant en milieu
ordinaire en fonction du sexe
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Chez les 20-59 ans, la proportion des célibataires s’éléve a 50 % (contre 20,8% dans
la population générale), la proportion d’inactifs, de chémeurs et de préretraités, parmi
ceux qui vivent en milieu ordinaire, a 74% (contre 23,9% dans la population générale).
Ces situations de désavantage social concernent surtout les personnes handicapées
mentales (si on fait abstraction du travail en CAT qui contribue a réduire chez elles la
proportion d’inactifs). Le désavantage de ces derniéres sur la dimension de la nuptialité
prend un poids prépondérant surtout pour celles d’entre-elles qui sont hébergées en
institution (89,3% de célibataires).

Les personnes handicapées qui vivent en milieu ordinaire sont deux fois plus
nombreuses a habiter en maison individuelle qu'en appartement, tout comme 'ensemble
de la population de ce département mi-rural, mi-urbain (fréquence de I’habitat en maison
individuelle : 63%). Elles sont aussi, comme le reste de la population, un peu plus souvent
propriétaires que locataires de leur logement. L’habitat en maison individuelle et le statut
de propriétaire concerne plus fortement les personnes de plus de 60 ans. Comme c’est
aussi dans cette tranche d’age que la proportion de personnes qui vont étre amenées a
vivre seules tend a augmenter (31,8 % de personnes vivent seules chez les plus de 60
ans), au fur et a mesure, de la progression du veuvage, une attention particuliére parait
devoir étre accordée a la compréhension et a la gestion sociale de I'expression des
problémes de handicap dans ce type d’habitat (accessibilité, transports, réseaux sociaux).

Lafréquence des déplacements varie fortement dans les divers groupes d’age et selon
le mode d’hébergement. Les déplacements de type quotidien sont surtout fréquents chez
les jeunes vivant en milieu ordinaire (72%) en rapport avec leur fréquentation scolaire. Ce
type de sortie ne trouve pas d’équivalent a I'age adulte (59% des personnes handicapées
de 20-59 ans seulement sortent de leur domicile quotidiennement), chez une population
bien souvent contrainte a I'inactivité. Aprés 60 ans, I'effet cumulé de la réduction des
motifs de sortie et des incapacités tend a se traduire par une forte limitation des sorties.
Cette limitation, qui est trés nette pour les personnes qui sont hébergées en institution,
renvoie certainement aussi aux modes de transport que les personnes peuvent ou non
utiliser.

Chez les aduites, surtout aprés 60 ans, les modes de déplacement sont dominés par
l'utilisation des voitures particulieres (2/3 de la population vivant en milieu ordinaire). Par
contre chez les jeunes, la proportion d'utilisateurs de voitures individuelies et celle
d’usagers de transports en commun apparaissent équivalentes.
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Figure 9 : Fréquence des déplacements en fonction de I’age et du mode d’hébergement
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Enguéte CPAM-CITEVA-CTNERH! 1991.

Le probléme principal qui est évoqué par la plus forte proportion de personnes
handicapées (48,2%) est le handicap ou la maladie.

Figure 10 : Nature du probléme principal en fonction du mode d’hébergement
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Les autres questions qui préoccupent notre population sont : les aides humaines, la vie
sociale etlaformation, ces deux derniers domaines constituantdes sources d’inquiétudes
pour les personnes les plus jeunes et pour les personnes adultes de sexe masculin qui
expriment également leurs soucis concernant 'emploi. Les personnes agées évoquent
les problémes de la solitude, des aides humaines et de 'hébergement.

Figure 11 : Nature du probléme principal en fonction de I'dge
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Valorisation et perspectives scientifiques

L'ouverture d’un tel chantier de recherches a impliqué une forte sollicitation des
personnes handicapées du département et induit des attentes de réponses sociales.
Aussi, avons nous cherché a favoriser le développement de retombées locales positives
pour ces personnes au travers de la mobilisation des intervenants impliqués dans
Penquéte générale ou dans les recherches spécifiques et de la sensibilisation du tissu
social. Une telle perspective a, notamment, constitué 'un des objectifs principaux de
I'organisation au Creusot, autour de la présentation des premiers résultats intermédiaires
de 'enquéte, d’'un colloque "HANDICAP 2000 ; recherches, innovations” (8,9, 10 octobre
1990 ). Elle nous a conduit aussi a restituer aux acteurs locaux rapidement, aprés la fin
de 'enquéte, les premiéres analyses des résultats définitifs (en juin 1991 a Macon,
Chalon et Montceau-les-Mines).

La dynamique partenariale créée autour de 'enquéte et la base de données qu’elle a
orogressivement permis de constituer ont facilité le montage d’investigations
complémentaires spécifiques. D’ores et déja les thémes suivants ont ainsi été abordés :
les conditions de vie et d’autonomie des sujets atteints de maladies neuromusculaires et
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de sujets souffrant de la mucoviscidose ; les pratiques de lecture des handicapés
sensoriels : usages et dispositifs d’accés ; les personnes handicapées par accident :
évolution de leur situation et indemnisation ; emploi et non emploi des personnes
handicapées ; plus récemment une enquéte rétrospective avec réinterrogation d'un
échantillon de la population a été engagée avec le concours du Réseau National de Santé
Publique sur le théme de la génése des handicaps et de leur prévention. Quant a
'enquéte principale présentée ici, elle fera I'objet d’'une publication prochainement.

Partenaires : CITEVA, CPAM Sadne-et-Loire, CTNERHI
Financement : CNAM, CRAM, Conseil Général, IBM
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Ce chapitre propose une réflexion sur la méthodologie adoptée dans le cadre d’'une
recherche réalisée surune population de personnes victimes d'un traumatisme médullaire®.

Introduction

llestd’usage, dans les pratiques des sciences sociales, d’afficher, voire de revendiquer,
son appartenance a un champ disciplinaire unique, de se référer spécifiquement & une
discipline scientifique strictement délimitée et de ce fait posée comme perceptible
d’embliée a 'ensembie de la communauté scientifique.

Or, le paradigme du handicap, considéré en tant qu’objet social total, nous interroge
précisément sur 'opportunité et la Iégitimité de ce cloisonnement par disciplines pour
rendre compte, & I'issue de I'analyse, de la réalité sociale complexe, multiple et infiniment
variée qui se cache derriére le concept flou de handicap.

Cet article a pour objectif premier de relater I'expression de la difficulté - d’ordre
sémantique - de rechercher un cadre explicatif approprié des faits du handicap. Cadre qui
se situerait en dehors des modéles d'interprétation traditionnels. En d’autres termes, il
s’agit de comprendre comment et pourquoi, face a une manifestation spécifique et
particuliére du handicap - en 'occurrence celui gu'induisent les conséquences du
traumatisme médullaire - le chercheur est amené a construire progressivement une
méthodologie de recherche et de compréhension adaptée a la nature et a 'ampleur de
la question qui transcende les structures interprétatives classiques (par discipline, par
champ...) qui s’averentinappropriées a la diversité de I'objet et, par voie de conséquence,
inopérantes.

En fait, il estici question de connaissance. De la connaissance du réel pergu-vécu, en
complémentarité (plus qu'en antagonisme ou en opposition) du réel apergu, étudié,
élaboré, remanié, construit. Si opérer une évaluation ¢’est donner de la valeur, alors nous
faisons I'hypothése que la perception des phénomeénes vécus par les individus "sujets”
de la recherche a une valeur heuristique propre. La construction de sens que permet la
recherche se traduit dans une double dynamique : celle de la personne handicapée qui
relate et élabore au fur eta mesure une compréhension personnelle des faits qu’elle relate
etcelle du chercheur qui "interpréte"” les données recueillies. Ce qui estalors en jeu, c’est
de rendre compte de Ia réalité "handicap” telle qu’elle est ressentie - et restituée au
chercheur - par les individus qui la vivent. Pour parvenir & atteindre le sens profond et
intériorisé de 'expérience du handicap, 'apport de la phénoménologie se révele alors
fondamental.

'Rapport d'enquéte (1891). La réinsertion des personnes victimes d’'un traumatisme méduilaire aprés
'hospitalisation, Paris, Recherche financée par la CNAMTS.
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"L’insertion sociale des personnes handicapées... "

Intérét de la recherche sur une population de traumatisés médullaires

1. Préambule : qui sont les traumatisés médullaires ?

Descriptif succinct de la population et de sa problématique particuliére au regard du
concept d’insertion sociale.

Comme Pindigue la terminologie médicale qui les qualifie, les personnes traumatisées
médullaires ont, & 1a suite d’'un événement traumatique (accident de la circulation, du
travail, accident de sport, de la vie domestique, etc..), subi des lésions de la moelle
épiniére et, par voie de conséquence, une altération de leurs fonctions neurologiques.
Les formes les plus courantes - et les plus connues - des séquelles d’un traumatisme
médullaire sont la paraplégie (paralysie des membres inférieurs a la suite d’une lésion au
niveau du rachis dorsal) et la tétraplégie (paralysie des quatre membres diie a une lésion
au niveau des vertébres cervicales).

Par ailleurs, il est nécessaire de préciser que dans le protocole des diverses enquétes
que nous avons réalisées sur des populations de traumatisés médullaires, les
polytraumatisés, ayant éventuellement (a la suite par exemple d’un traumatisme créanien)
subi une altération des fonctions supérieures {capacités intellectuelles) étaient exclus ;
par conségquent, nous avons affaire a une population de personnes victimes de profondes
séquelles physigues, mais ayant gardé toutes leurs capacités mentales et toute leur
aptitude & communiquer.

Au plan de 'épidémiologie, on peut dire que la population des personnes traumatisées
médullaires est révélatrice du phénomeéne accidentel en général dans notre société (ol
les accidents de la route et du travail sont largement majoritaires) : ce sont plutét des
hommes (75 % de la population étudiée), jeunes en majorité (65 % ont moins de 30 ans
a la date de I'accident). Au dela des déterminismes socio-culturels des causes par type
d’accident (par exemple un jeune en zone urbaine a plus de probabilité d’étre accidenté
sur un véhicule a deux-roues qu’en élaguant un arbre dans son jardin, ce qui est la chute
accidentelle "classique” du retraité en zone rurale...), 'accident n'épargne aucune classe
sociale (mais s’il y a apparemment égalité devant 'événement accidentel, ou devant les
modalités du traitement médical, il n'en est bien évidemment pas de méme des
conséquences en termes de réparation juridique et sociale du dommage corporel).

Silatteinte motrice est centrale dans les conséquences du traumatisme médullaire, un
certain nombre d’affections connexes, ou périphériques, qui découlent directement de la
lésion neurologique sont en revanche peu connues du grand public (c’est a dire des non-
initiés au sens Goffmaniendu terme (Goffman, 1975), et donc, juste aprés I'accident, des
personnes concernées elles-mémes, qui doivent s'initier progressivement & leur nouvelle
réalité corporelle).

Par exemple la perte de sensibilité thermo-algique (sensation du froid et du chaud, de
la douleur et du piaisir}, "abolition des réflexes, des contrdles sphinctériens anal et vésical
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(qui induisent une interférence majeure dans la capacité a instaurer ou a conserver des
relations), la disparition de la fonction sexuelle, I'altération de la capacité a procréer, la
fragilité cutanée (les fameux escarres, véritable épée de Damoclés des personnes
traumatisées médullaires...), la spasticité (mouvements spontanés, spasmes
incontrélables...), ainsi qu’une grande fatigabilité, des troubles de la fonction respiratoire
(ou locutoire lorsque la personne est trachéotomisée), ainsi que, bien souvent, des
douleurs dont I'origine ne peut étre médicalement expliquée, sont parmi les plus
fréquentes des séquelles physiques du traumatisme médullaire. Mais il est d’autres
séquelles, non-apparentes, moins dicibles, d'ordre psychique, qui affectent dans la
plupart des cas les individus autour de la crise identitaire qu’ils vivent dans tous les cas :
la déprime, les cauchemars incessants du re-vécu de I'accident, l'inacceptation de ce
nouvel état d’étre découvert avec le handicap et la tentation omniprésente du suicide qui
en découle, la solitude intérieure, le sentiment d’étrangeté, d'altérité, d’abandon...

Ne serait-ce qu’au niveau des représentations communes sur la guestion du handicap,
le cas des personnes traumatisées médullaires est intéressant. En effet, ne voit-on pas,
par exemple dans la signalétique internationale utilisée pour désigner le handicap, le
fauteuil roulant comme le symbole archétypique du handicap ? Or, pour cette population
de paralysés traumatiques, I'atteinte motrice ne constitue pas le noeud gordien de leur
incapacité et de leur handicap, et le fauteuil roulant, trés vite (si tant est que ne soient pas
prises en considération les barriéres architectoniques quirendent’espace inaccessible...),
n’est pas considéré comme un obstacle & leur mobilité mais comme une solution, un outil
indispensable & leurs déplacements, a la locomotion de leurs corps.

Et si 'on s’en tient & la définition du handicap proposée par 'O.M.S. (Wood, 1980,
Classification Internationale des Handicaps), ce quicause, chezles personnes traumatisées
médullaires, le véritable handicap de situation, ce qui est en jeu dans la relation avec
autrui, ce n'est pas la perte de la mobilité, de 'usage des jambes ou des bras, c’est plutét
une affection périphérique, méconnue du sens commun en dehors des cercles restreints
des professionnels du soin ou de la réadaptation : & savoir la perte des controles
sphinctériens vésical et anal, et du sentiment profond de dégo(t de soi et de honte qui s’y
rattache. Facteur identitaire dramatiquementdifficile 2 assumer dans une société comme
la nbtre ou la représentation du corps parfait, intact et propre, s’institue comme une valeur,
ce sentiment de dégénérescence physique (et de rétrogradation a I'enfance) interfére
fondamentalementdans la relation de I'individu traumatisé médullaire avec les autres. Se
voyant comme porteur de la souillure, le traumatisé médullaire se vit comme impur,
impropre a la relation avec autrui en milieu ordinaire de vie, c’est  dire en dehors des lieux
adaptés a sa pathologie.

En conclusion, ce qui caractérise essentiellement, a notre sens, ce type de pathologies
induit par le traumatisme médullaire, c'est d’'une part, irréversibilité des déficiences
acquises (il n’y a pas de guérison possible), et d’autre part Fampleur des domaines de la
vie qui sont touchés par cette affection (la capacité de se mouvoir, 'indépendance des
deplacements, 'autonomie parrapportauxtiers, la sexualité, la capacité de procréation...).
Il nest pas interdit de penser que les personnes traumatisées médullaires et les
pathologies dont elles sont affectées nous révélent ce qu’on pourrait appeler la face
cachée du handicap dans les représentations collectives et les mentalités.
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2. Vers une définition de Pinsertion sociale

En quoi le cas des personnes traumatisées interroge-t-il ou favorise-t-il une
compréhension de l'insertion sociale ?

Figures emblématiques du rapport morbide que notre société moderne entretient avec
la vitesse, avec la prise de risque, les personnes traumatisées médullaires sont (et
souvent se vivent), comme de vivants paradoxes. En effet, les traumatisés médullaires
peuvent étre considérés comme les produits conjoncturels de la société, avant tout parce
qu’ils sont, le plus souvent, victimes d’accidents li€s aux conditions actuelles de nos
existences modernes ol l'usage de la vitesse, de la performance, de la rapidité
d’exécution, s’impose dans les conditions de transport et de travail (le «stress» et le
surmenage étanttrés fréquemmentdes facteurs explicatifs secondaires danslarecherche
de la cause - et donc du sens a donner a posteriori - a 'accident...). Mais le paradoxe
réside dans le fait que c’est précisément I'état d’avancement technologique de la société
(avec 'organisation des secours d’urgence, des S.A.M.U., les transports héliportés, la
qualité de la médecine de réanimation, etc...) qui leur permet d’avoir la vie sauve, ce qui
n'aurait pas forcément pu étre le cas il y a seulement vingt ou trente ans. En ce sens, on
peut penser que si les mutilés du travail représentaient un archétype de la société
industrielle moderne, les traumatisés méduliaires, eux, seraient plutdt lincarnation de la
personne handicapée de la société post-industrielle, post-moderne, de services.

A ce titre, il n'est pas anodin que certains (notamment dans les associations de
personnes handicapées, qui les représentent en tant qu’adhérents devant les pouvoirs
publics ou leur apportent soutien logistique, technique et social en tant qu’usagers)
nomment les traumatisés médullaires «les nouveaux survivants». Mais ceux-ci, lorsqu’on
lesinterroge, ontun niveau d’exigence plus élevé : 'assurance de la survie est considérée
comme une gratification sociale Iégitime, mais pas comme une fin en soi. La survie ne
s’octroit pas comme un bien de consommation de cette société de services. Cela ne leur
suffit pas, et souvent une meilleure prise en charge de leurs difficultés a vivre, aprés avoir
quitté I'hopital, est revendiquée.

Au regard du concept d’insertion sociale, 'expérience vécue par les personnes
traumatisées médullaires représente un champ d’observation etd’analysetrésintéressant.
En effet, 'accident provoque une rupture brutale et profonde ; non seulement des modes
de vie, des habitus, des activités, des relations, etc..., mais également un changement du
regard de Findividu sur le monde. Le fait que les personnes traumatisées méduilaires
passent brusquement, sans transition, avec le choc de 'accident, d’'une situation de
normalité et d'adéquation sociale (considérée le plus souvent, avec le recul du temps,
comme optimale), & une situation d’anomie totale, de perte de sens de la réalité vécue,
puis que s'opére ensuite une renaissance a la vie, avec une reconquéte de chaque
espace social de la vie, s’avére trés éclairant sur la définition méme de I'insertion sociale :
on constate que le lien social s’atténue (ou parfois disparait totalement) avec la rupture
extréme que provoque I'accident dans le parcours de vie.

Ladynamique avant/apres 'accident estsempiternelle chezles personnestraumatisées
médullaires, qui comparent, évaluent et mesurent en permanence ce qu’elles ont perdu
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(voire ce qu’elles ont éventuellement pu gagner) depuis cet épisode qui revétun caractére
apocalyptique dans une existence tellement il bouleverse la vie dans sa totalité : le
schéma corporel de soi est irrémédiablement modifié par les séquelles physiques ;
I'atteinte & l'intégrité de I'image de soi est vécue comme une atteinte a la dignité de
I'individu ; la crise d’identité qui en échoitoblige a une grande introspection eta une remise
en question de sesrapports a autrui... Les stratégies matrimoniales, familiales, résidentielles
et professionnelles (Bouchayer, 1989), sont suspendues. Tout bascule, on devient un
autre, et on doit se reconstruire...

Dés lors, le parcours que suit une personne accidentée - et devenue gravement
handicapée - pour parvenir & se réinsérer dans le tissu social peut s’analyser et se
comprendre comme révélateur de certaines dimensions de l'insertion sociale : sortes
d’étapes ou d'échéances, juxtaposées et contigués ou étroitementintriquées quijalonnent
la représentation de soi en société. L'analyse des processus (voire des trajectoires et des
filieres) de reconstruction de ce lien social, de réinsertion, de réinvestissement dans
I’espace social permet de mieux comprendre en quoi résident la nature et la teneur de
insertion sociale. Au dela des représentations individuelles ou socialement et
culturellement déterminées sur la définition d'étre soi en société, se profilent des
éléments structurels etmodélisateurs de I'insertion sociale quitranscendent les disparités
individuelles et qu’on peut alors envisager comme ayant valeur universelle.

A partirdes situations restituées sous forme d’histoires de vie et analysées, nous avons
ainsi été amenée a formuler 'hypothése suivante : l'insertion sociale d’une personne
handicapée dépend de paramétres culturels d’appréhension de la réalité (les capacités
a faire-face, & comprendre son environnement et sa propre place dans ce cercle, a
dépasser la situation d’anomie générée par le handicap) et de parametres relationnels
(les aptitudes & communiquer, a conserver et a initialiser des relations avec les autres
malgré la présence du handicap) autour de capacités d’action socialement déterminées.

Dés lors, la question du choix de sa vie, liée aux capacités d’autodétermination de soi
en réaction aux déterminismes des politiques sociales en jeu, devient cruciale. Nous
avons, par exemple, pu démonter que I'offre de réinsertion professionnelle précoce (dans
lesdeuxa trois ans qui suiventl'accident) ne correspondait pas a une attente fondamentale
de la population des personnes traumatisées médullaires, mais qu’en revanche, certains
de leurs besoins vitaux que notre recherche a contribué a mettre au jour (la capacité a
s’assumer soi-méme en tant que personne devenue handicapée, le renforcement
familial, I'aptitude et la possibilité matérielle de renouer des relations sociales pour
s'insérer dans la cité, la promotion sociale de soi au sens non-matériel du terme,
Iinsertion en tant que citoyen handicapé, etc...), ne trouvaient aucun espace de
réalisation possible a partir d’'une aide instutitonnalisée.
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... Méthodologies d’évaluation”

1. Pratiques de recherche

Dans I'enquéte saciologique, la méthodologie de recueil des données est complexe.
Elle n’est pas adoptée a priori mais s’élabore progressivement, au fur et &8 mesure des
étapes, découvertes et questions, qui jalonnent la recherche.

a) A l'origine, une intuition...

« llya une histoire de la souffrance des blessés graves aprés I'accident qui n’est nidite
ni relatée (la rareté des références - scientifiques ou littéraires - sur le sujet est un
indicateur pertinent du caractére méconnu de ce champ qu'il faut défricher).

b) et des hypotheses :

o les représentations sur les phénomenes de réinsertion des blessés graves différent
selon les corps professionnels concernés et générent des stratégies d'intervention et de
prise en charge différenciées ou méme antagonistes ;

« les modes d’interprétation de la qualité de vie des individus varient selon les acteurs
de laréadaptation concernés et- quoigue leur milieu professionnel soit relativement limité
a un cercle de spécialistes intervenant dans des établissements & caractere médical,
sanitaire et social - 'extréme diversité de leurs fonctions complexifie le processus de
compréhension des situations sociales.

L’accident est toujours considéré comme un événement individuel : pourtant, parmiles
blessés, est-il possible de relever des signes d’une identification collective ? Les
accidentés ou personnes handicapées a la suite d’accidents existent-ils en tant que
groupe social ? L'objectif initial de la recherche était donc d’explorer des trajectoires
individuelles de réinsertion pour tenter de comprendre les articulations générales et/ou
collectives des processus de réinsertion.

c) Le cadre de référence méthodologique

La méthode biographique (Bertaux,1976 ; de Gaulejac, 1984), qui permet de saisir les
histoires singuliéres de I'accident et de ses suites, pour parvenir ultérieurement a en
reconstruire le sens dans la constitution sociologique des parcours sociaux autour d’un
destin pressenti comme collectif, est adoptée.

Histoires de vie, récits autobiographiques, récits de vie, certes; mais surtout histoires
de drames humains, racontés par des rescapés. Les conditions - et le sujet - de la
recherche obligent I'individu & revenir sur un événement qui est souvent pergu comme
le plus aigu, le plus atroce de sa vie.
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C’est pourquoi, avanttout, le chercheur a pour objectif de favoriser un échange humain
de qualité avec les personnes qui alimentent sa pratique professionnelle et qu'il doit
interroger. Il s’agit, a partir d’un parti-pris méthodologique qui permette la présentation de
sa propre existence a un tiers demandeur et étranger, d’organiser la rencontre de fagon
a faciliter la relation dans le but de maximiser la communication possible.

d) L’organisation concréte des modalités de la recherche

« Unespace de parole donnée: le recueil des informations s’opére au moyen d’entretiens
semi-directifs d’'une durée moyenne de 5 heures trente. Ces entretiens sont enregistrés
sur magnétophone, avec I'accord des interviewés. (Seules 4 personnes sur 60 refusent
d’étre enregistrées.) Cela pour permettre au chercheur d’étre totalement a 'écoute de la
personne interrogée lors de 'entretien (ce qui n’aurait pas été le cas s’il avait eu a prendre
des notes), de garder une mémoire vivante du discours des sujets, et de pallier les
problémes d’objectivité sémantique et linguistique.

Ces entretiens seront ensuite décryptés et retranscrits a 'identique, dans le but
d’opérer 'analyse de contenu.

«Une gratification symbolique des personnes interviewées. Congu au départ pour
favoriser I'acceptation de la rencontre, cet artifice méthodologique, qui consiste a
proposer le partage d’un repas (c’est le chercheur qui invite) se réveéle extrémement
positif. Et ce, bien au dela de ce que nous avions pu imaginer a l'origine. En effet, d’'une
part le repas pris en commun permet de faire connaissance dans une atmosphére
conviviale et informelle (C’est & dire, pour les personnes rencontrées, essentiellement
non-scientifique). D'autre part cela permet également de discuter & batons rompus des
choses de la vie, de se familiariser avec la situation de la personne, ce qui facilite la
constitution d’'une trame d’entretien personnalisée a partir des éléments qui émergent de
cette discussion, qui servira pour I'entretien formel qui se déroule dans I'aprés-midi.
Ensuite, ce repas offre au chercheur la possibilité de partager un moment de Ia vie des
personnes handicapées qu'il va interroger.

Cette mise en situation d’observation participante est essentielle : puisque ces repas
ont lieu & I'extérieur la plupart du temps, il est donné au chercheur de vivre le fameux
"regard des autres" porté sur la personne handicapée et ceux qui I'accompagnent.
Beaucoup de regards ou d’attitudes de passants, de serveurs ou clients de restaurants,
sont ainsi immédiatement parlants : il est dés lors plus aisé de comprendre leur impact
sur la personne handicapée lorsque celle-ci va I'évoquer. Enfin, .pour certains, cet
ameénagement original de la recherche a des vertus qu’on pourrait qualifier de
“thérapeutiques” : plusieurs personnes quin’étaient jamais retournées dans un restaurant
depuis leur accidentacceptentd’y alleren compagnie du chercheur. ||y a unimplicite non-
fondéenraison :le chercheurse voit reconnu comme porteur d’un certain professionnalisme
du handicap qui encourage certains a assumer, avec la caution de sa présence, un acte
social, fut-il aussi banal qu’un déjeuner au restaurant.

«Un cadre propice a 'aisance de la personne écoutée. Partant de 'hypothese que la
réinsertion résulte également d’une organisation des conditions matérielles de vie, (le
chercheur a ainsi la possibilité de constater, de visu, des phénomenes relativement
complexes a expliquer oralement : par exemple 'encombrement des surfaces des
logements par le matériel médical d’adaptation...), il s’avére impératif, pour les besoins
de la recherche, de rencontrer les personnes a leur domicile.
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Pour celles-ci, cela facilite grandement la rencontre : tout d’abord parce que leurs
capacités de mobilité et de déplacement a 'extérieur sont généralement réduites, ensuite
et surtout, parce que le cadre de 'espace intime et privé que constitue le domicile se
révéle le lieu le plus adéquat pour évoquer des images douloureuses du passé.
L'interviewé est le maitre des lieux. Cela lui procure un sentiment de sécurité et de
plénitude pour parler de certains événements qu’il n'aurait pas nécessairement osé
aborder ailleurs : par exemple le vécu, toujours difficile, de la longue période
d’hospitalisation.

2. L'apport de la phénoménologie dans I’élaboration du cadre conceptuel
du handicap

D’emblée, le sujet central de I'entretien qui constitue notre matériel premier de
recherche, est |lui-méme brllant, douloureux, morbide : dire son accident, c’est dire son
drame existentiel, ¢’est dire son deuil de ce qu’on a perdu lorsqu’il est advenu : les
proches, parfois morts lors de cet événement, le projet de vie effondré, les ambitions
restreintes, les réves qui s'écroulent. Il y a a dire de lindicible dans la relation de
I'événement accidentel et de ses conséquences.

Le chercheur a parfois le sentiment, & partir de sa demande, de désamorcer un
processus d’éviction et d’oubli : il oblige & la mémoire, a 'introspection, a la réflexion. Ce
qui induit parfois la sensation malaisée de faire violence - psychiquement et dans un
espace symbolique - & la personne interrogée qui, en reconstituant a posteriori son
itinéraire depuis 'accident (quoique qu’on puisse penser, en tout état de cause, qu'il s'agit
d’un acte volontaire, d’un don délibéré a un tiers de sa parole et de son vécu, qui peut
n’étre pas anodin ou négatif pour la poursuite de la vie future), revit dans le dialogue des
moments les plus graves et les plus intenses de son existence. En fait, le chercheur
s'introduit dans une des bréches du systéme actuel de prise en charge des personnes
accidentées (dans la société frangaise) : en s'immiscant symboliquement dans la vie
privée des personnes qu'il interroge, il libére une parole qui n’avait pas trouvé d’espace
jusqu’alors.

D’ou lintérét fondamental de la démarche phénoménologique. Cette approche
autobiographique, essentiellement qualitative, est basée sur une restitution d’un vécu par
les acteurs eux-mémes. |l s’agit d’entendre expérience relatée par celui-la méme quil'a
vécue. Avec 'analyse phénoménologigue, c’est la réalité du sujet qui est d’abord
entendue. Cela permet de dépasser les cadres interprétatifs classiques. Personne ne
détient la vérité de I'autre et le sens n’a de valeur que pour celui qui le donne. Produire
de la réalité vécue, a travers sa parole, c’est produire du sens a sa vie. C’est reconstruire
a posteriori son histoire, c’est reproduire sa vie.

Scherer (1973) nous apprend que "Procéder a une analyse phénomenologique, ¢’est
en effet, tout d’abord, substituer a des constructions explicatives la description de ce "qui
se passe"” effectivement du point de vue de celui qui vit telle ou telle situation concréte.”
C’est le vécu du sujet qui guide et qui conduit toute tentative de compréhension d’un
systéme social, en I'occurrence, dans le cadre de notre recherche, celui de la réinsertion
des personnes traumatisées médullaires.
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Avec 'analyse phénoménologique, il y a éclatement des référents, remise en cause
des représentations communes sur la question. Dés lors, le sujet oblige & revisiter ses
positions (surla question du handicap notamment), mais plus encore, a se démarquer des
idéologies prégnantes - en action et en représentations - dans le domaine.

Accessoirement, cela crée un inconfort certain pour le chercheur qui travaille en
contact direct avec les professionnels du soin et de la rééducation fonctionnelle et
professionnelle. Parfois en situation d’observation participante, dans I’hdpital, fors du
processus de réadaptation, le chercheur a pu s’approprier quelques éléments d’un savoir
technique en rencontrant les médecins, les kinésithérapeutes, les ergothérapeutes, les
infirmiéres etc... En rencontrant les personnes accidentées chez elles, au moins six mois
aprés leur sortie de I'hGpital, et en les écoutant raconter 'histoire de leur hospitalisation,
il peut mesurer le décalage, la dichotomie entre les représentations des professionnels
et les aspirations profondes des individus traumatisés médullaires par eux soignés.

Du point de vue de 'évaluation de I'insertion sociale, I'analyse phénoménologique
oblige, au moment de la restitution, & une remise en cause de certaines pratiques
professionnelles induites par les représentations en action. Il s’opére un basculementdes
valeurs impliguées, un renversement des idées sur la question.

Notre recherche a ainsi, par exemple, permis de mettre au jour un certain nombre de
présupposés et d'implicites dans les pratiques de la rééducation et de la réadaptation
fonctionnelle et professionnelie des grands blessés : telles les fameuses “permissions”
(suspension de la prise en charge hospitaliére et sortie de I'hopital le temps d’une fin de
semaine, des fétes, ou des vacances), considérées comme une victoire sociale par les
médecins qui avaient oeuvré pour obtenir ces dérogations dans les années cinquante,
mais qui s’avérent psychologiqguement traumatisantes - parce que non suffisamment
préparées - pour les personnes qui les vivent... Ou bien encore, le retour a une activité
professionnelle, considérée souvent comme une étape fondamentale de la réinsertion
sociale et qui n’est pas inscrite & I'ordre des priorités premieres pour les personnes
entendues en entretiens, pour lesquelles le dispositif institutionnel existant apparait
comme démesuré parrapporta la pauvreté de 'accompagnement social et psychologique
nécessaire a la reprise de la vie avec les autres aprés I'hospitalisation...

De fait, 'approche phénoménologique a partir d’'un matériel autobiographique permet
de transcender la dynamique objet/sujet. Cette position méthodologique & un intérét
neuristique spécifique. La personne qui se raconte au chercheur est avant tout sujet, qui
s’inscrit certes dans I'objet de la recherche, mais qui se construit et s’affirme & travers ses
dires. Le phénoméne existe en tant que tel parce qu'il est vécu par la personne
handicapée, etcela dontle chercheur estmomentanément dépositaire constitue d’emblée
un matériel scientifique a part entiére.

Dés lors, les disciplines scientifiques objectivées par un savoir propre n'ont plus qu’une
importance secondaire. Dans notre pratique de recherche, il nous est arrivé souvent de
nous interroger sur la nature de la sociologie que nous pratiquions. Le terme "sociologie
de la vie" fut un jour retenu par le directeur scientifique gui évaluait ce travail (N.B. : ii s'agit
de Renaud Sainsaulieu). Parce que I'analyse sociologique classique ne nous donnait,
de notre terrain spécifique de recherche, qu’'un apergu extrémement appauvri (des
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oppositions ruraux-urbains, francais de souche-personnes issues de 'immigration, trés
nettes dans les parcours de réinsertion, des modifications des structures familiales et de
l'activité domestique, des éléments de dysfonctionnement dans les organisations de
soins et dans le systeme juridique etc...), mais il n’était possible & aucun moment de
concevoir le systéme de la réinsertion sociale des personnes traumatisées médullaires
dans sa globalité, en particulier dans la dynamique des contradictions sociales. Sans
doute eut-il fallu, pour parvenir a circonvenir le champ d’opération scientifique de notre
recherche, inventer une psycho-socio-éco-anthropologie de la vie... !

En matiére de conclusion, il nous apparait que larecherche de cohérence, pour décrire,
mesurer, voire éventuellement quantifier I'insertion sociale des personnes handicapées,
ne saurait, a notre sens, s’abstenir, au stade ou est engagée actuellement la recherche
en sciences humaines dans le champ du handicap, d’'une démarche participative qui
impliqgue 'engagement - ne serait qu'a travers l'acceptation de se raconter - des
personnes concernées elles-mémes. |l se peut alors,comme le dit F. Ferraroti (1990),
que : "D’'une sociologie comme parti-pris de neutralité et pratique administrative socialement
neutre, on passe a la sociologie comme participation humaine significative et moyen
d’autodéveloppement.”
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Le titre méme de ce réseau ‘Insertion sociale des personnes handicapées :
méthodologies d’évaluation” semble indiquer qu’ily aurait desméthodologies d'évaluation,
a la limite, autant de méthodologies que de disciplines concernées par l'insertion sociale
des personnes handicapées.

C’est une contre proposition que je ferai dans ce texte d’abord en tentant de montrer
les différents niveaux qui sontimpliqués dans I'évaluation, ensuite en exposantles étapes
d’une méthodologie d’évaluation transdisciplinaire dont certaines font appel a la
pluridisciplinarité.

Les deux niveaux de I'évaluation

L’évaluation est a la mode. On évalue :
o les universités,
les chercheurs,
la dépendance des personnes agées,
un traitement médical,
une politique de santé,
une campagne télévisée,
la personnalité d’un accusé,
le colt d’un investissement,
les éléves de sixiéme,
I'insertion sociale des personnes handicapées...

Le mot "évaluation” recouvre ainsi dans notre langue des opérations trés diverses, des
pratiques variées, répondant a des objectifs eux-aussi variés et souventimplicites. Citons
entre autres :

« Obtenir une Autorisation de Mise sur le Marché d’un médlcament (AMM),

« Classer des personnes dans une idéologie de la concurrence Ou pour une
attribution différentielle d’avantages,

« justifier I'utilisation de fonds publics ou privés,

« obtenir des crédits,

e prononcer une sentence...

Sil'on s’intéresse a la forme des résultats attendus des évaluations citées, on peut les
regrouper sous deux rubriques principales :

« donner une valeur brute, esStimer, dire combien, mesurer, mais mesurer un peu
grossiérement, sans exactitude, parfois méme subjectivement, "a vue de nez", familié-
rement "au pif*. Remarquons que, dans la majeure partie des cas, le résultat avancé se
présente de maniére quantitative et I'on peut se demander si la précision des chiffres ne
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fait pas oublier qu’ils sont le produit d’'une opération de mesure en quelque sorte
"dégradée". Le paradoxe avec une mesure «floue» est qu'il est souvent impossible d'en
préciserla marge d’incertitude et’on en arrive a se demander qui peut se contenter d’une
telle incertitude lorsqu’il s’agit d’agir (attribuer une allocation, entreprendre des travaux
colteux, etc.). On constate en fait souvent que le mot "évaluation” est utilisé en lieu et
place de "mesure”, par simple frilosité ou pour s’autoriser quelques libertés.

« donner une valeur relative, mettre en balance, dire sic’est mieux, comparerun objet
(au sens large) avec un autre objet, une autre méthode, une attente, un état antérieur etc.
Il N’y a pas dans ce cas l'idée de flou qu’on I'on trouvait précédemment.

Dans les deux cas, il s’agit bien de mesurer, d’interposer entre I'évaluateur et son (ou
ses) objet(s) un dispositif, un instrument d’enregistrement de la dimension de mesure ou
de comparaison : on ne mesure pas un objet, on ne compare pas deux objets. On ne
mesure pas une piece, mais la longueur, 'acoustique, la luminosité etc. de cette piéce;
on ne compare pas deux voitures, mais on compare leur prix, leur couleur, leur
consommation etc. Ceci est tout-a-fait fondamental et montre que, dans tous les cas, de
maniére plus ou moins visible, ¢’est bien de dimension et d'instrument de mesure gu'il
s'agit. Dés lors, la construction d’un instrument de mesure pourrait étre considérée
comme le pivot de I'évaluation, que le résultat de cette mesure soit le seul but visé ou gu’il
permette la comparaison de deux objets vis-a-vis de la dimension considérée.

La construction d’un instrument de mesure (échelles, indicateurs, tests, etc.) renvoie
bien, au plan théorique, a la responsabilité disciplinaire car c’est dans le cadre d'une
théorie que cette construction doit étre élaborée, en respectant par ailleurs une
méthodologie scientifique commune (fidélité, validité etc.). Mais la méthodologie qui est
ici exigée estla méthode de construction d’uninstrumentde mesure, non la méthodologie
de I'évaluation. Nous avons deux niveaux qui gagnent a étre bien distingués : celui des
instruments, des outils de mesure (indices, tests, indicateurs) qui relévent chacun
théoriguementd’une discipline et celui des méthodes de comparaison, transdisciplinaires,
qui vont, entre autres, a une étape de la démarche, utiliser ces outils.

Nous suivrons ici D. Schwartz lorsqu'il écrit "qui dit évaluation dit comparaison” (1987).
C’est également le cas dans les pays anglo-saxons, ou I'évaluation fait exclusivement
référence ala comparaison dans le cadre de la recherche évaluative. Cette méthodologie
fait I'objet de nombreuses publications et manuels transdisciplinaires dans lesquels on
distingue bien :

« lalogique de la méthode comparative a mettre en oeuvre, les différentes étapes,
la planification du recueil des données, logique qui est commune a toutes les disciplines,

« des contenus, indices, indicateurs qui ne peuvent étre construits et travaillés que
dans un cadre disciplinaire et I'on renvoie alors le lecteur a cette discipline.
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Les étapes de la méthodologie de I'évaluation

C’est la méthodo-logie générale de I'évaluation comparative qui est présentée Outre-
Atlantique lorsqu’on parle d’évaluation. Si certains y définissent la recherche évaluative
comme l'application des procédures utilisées en sciences sociales pour recueillir,
analyser et interpréter les données dans le but de concevoir, mettre en oeuvre, et juger
I'utilité de programmes sociaux d’intervention, c’est pour aussitdt reconnaitre que cette
méthode peut servir a des buts moins "nobles” : tester l'efficacité d’'un médicament,
impact d’'un message publicitaire, d’'une stratégie de communication politique etc.
(Rossi, 1988). Ce mariage entre sciences sociales et programmes sociaux remonte a
'avant-guerre, quand les chercheurs américains pensaient qu'il était de leur res-
ponsabilité d’ "expliquer” les problémes "sociaux” (pauvreté, délinquance, criminalité);
les programmes ou politiques "sociales" pouvaient alors permettre a ces chercheurs de
travailler & grande échelle. L'idée d’'une expérimentation sociale, grandeur nature, y
suscita tres vite I'enthousiasme. Des 1935, un sociologue voit I'intérét réciproque que
chercheurs et politiques peuvent trouver dans cette collaboration (Stephan, 1935). Mais
il est alors exigé que la mise en oeuvre de ces évaluations réponde aux critéres habituels
de la recherche en sciences sociales. C’est le modeéle de la psychologie sociale qui est
appelé comme référence, modeéle qui répond aux exigences classiques de la méthode
expérimentale. (Il serait intéressant d’analyser comment ces pratiques évaluatives sont
venues s'inscrire dans les conflits de pouvoir qui agitaient la sociologie américaine a cette
époque autour de I’Ecole de Chicago et qui reposaient officiellement sur la dichotomie
quantitatif/qualitatif, mais aussisur le role de la recherche sociale et la professionnalisation
des sociologues). Ultérieurement, le débat va se poursuivre entre ceux qui soutiennent,
comme Campbell (1969), que I'application du modéle de la science expérimentale doit
s’entendre au sens strict et que la recherche évaluative n’est possible que lorsque tous
les critéres en sont respectés et ceux qui considérent que ce modeéle peut ne fonctionner
que comme un idéal dont il faut tenter de se rapprocher, compte tenu pragmatiquement
des contraintes du terrain. Nous retrouvons la la dichotomie chercheur fondamental /
chercheur appliqué : le premier, cherchant a satisfaire sa curiosité intellectuelle, a “faire
avancer la science", utilise pour son compte le terrain lorsqu’il offre toutes les garanties
d’'une recherche "clean”; le second, mettant la recherche au service du terrain, reconnait
la priorité de la demande externe et la nécessité de fournir au commanditaire I'information
gu’il souhaite, dussent les régles de la méthodologie rigoureuse en souffrir s’il ne peut
faire autrement.

La recherche évaluative américaine, faisant partie depuis longtemps des pratiques,
intervient le plus souvent en amont et tout au long de ce qui se présente réellement
comme une "expérimentation" sociale et non a posteriori, comme c'est le cas le plus
général chez nous. Il s’ensuit qu’elle est interprétée comme un aspect incontournable de
la mise sur pied d’'une politique ou d’une attribution de crédits et non comme un contréle
externe persécutoire. Sa transparence rend d’autre part la discussion possible.

Suivons les différentes étapes d’une telle méthodologie.
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1. Définition des objectifs

Il semble évident Outre-Atlantique que I'on n’entreprend pas une politique, qu’on ne
lance pas un programme, gu’on ne prend pas une mesure touchant la vie quotidienne des
gens sans avoir un but explicite. Il peut sembler de ce point de vue étrange de se lancer
dans I'évaluation des universités sans s'interroger sur le but poursuivi par le systeme
universitaire et ses diverses facettes. Le premier travail de I'évaluateur consiste alors a
transformer le but, souvent exprimé en termes vagues, a I'opérationnaliser en termes
d’objectif(s) mesurable(s). Des buts tels que "comprendre”, "encourager” ou “promouvoir"
doivent étre précisés quant au résultat effectif attendu : "augmenter", "diminuer” (résultats
relatifs), "éradiquer”, "supprimer", "éliminer" (résultats absolus). Nous sommes tout a fait
proches de ce qu’'on appelle "une hypothése opératoire” sur laquelle le "statut de la
preuve" va pouvoir s’'inscrire. |l faudrait mieux parler, non pas d’'une hypothése, mais d’un
corps d’hypothéses. Nous prendrons pour exemple I’évaluation d’'un programme de
formation destiné & favoriser l'insertion professionnelle des personnes handicapées.

« Une hypothése causale concernant les déterminants de la situation présente (que
I'on souhaite changer) : c’'est parce qu'ils sont sous-qualifiés que certains handicapés
physiques ne trouvent pas de travail. On montrera par exemple que les handicapés
physiques ont des qualifications inférieures & celles des valides.

« Une hypothése d'intervention mettant en relation le programme et le déterminant :
une formation appropriée peut augmenter leurs qualifications. On vérifiera que le
programme de formation a effectivement augmenté les qualifications.

« Une hypothése d’action posant le lien nécessaire (non contingent) entre l'intervention
programmée et le résultat cherché : 'intervention de formation va augmenter le taux
d’emploi des personnes handicapées.

Il est possible de formuler des hypothéses complémentaires relatives a des objectifs
complémentaires. Mais il est important de bien spécifier, au départ, le but direct visé et
les retombées annexes quivontdu "bénéfice secondaire” (c’estmoins cher) au "supplément
d’ame” (les sujets sont contents).

On peut remarquer que nous sommes la dans un paradigme trés classique de
recherche expérimentale.

2. Choix des critéres, de l'instrument de mesure

La détermination a priori du ou des critéres qui permettront de juger de I'efficacité de
Pintervention est I'étape quifaitle plus appel aux aspects disciplinaires. En effet, seule une
personne ayant des connaissances théoriques et pratiques du domaine investigué est a
méme de conceptualiser des mots comme "intégration”, "confort de vie", "qualité de vie"
etdonc de choisirle meilleur indice pour le probléme posé (I’économiste jongle entre colt/
efficacité et colt/bénéfice, le psychologue sait comment mesurer le niveau intellectuel ou
la mémorisation, le psychosociologue peut fabriquer des indicateurs d’attitudes ou
d’intégration dans un groupe, etc). La pluridisciplinarité est souvent la régle a cette étape
carilestfréquentque différents critéres relevant de différents domaines soientnécessaires ;
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il serait, a ce niveau, extrémement dangereux que I'évaluateur ne s’entoure pas de
collégues des disciplines concernées et se contente de puiser dans quelques manuels
des indicateurs qui lui semblent naivement pertinents.

L’évaluateur doit a ce moment s’interroger et justifier la pertinence des indicateurs
choisis par rapport aux objectifs visés. Par exemple, une campagne télévisée destinée
a réduire la consommation d’alcool ou a augmenter I'utilisation de préservatifs ne peut
tirer aucun argument d’efficacité du fait que son slogan ait été mémorisé. On n’a en effet
jamais pu montrer une quelconque relation entre cette mémorisation et des modifications
du comportement (la consommation d’alcool a-t-elle baissé ? les fabricants de préser-
vatifs ont-ils augmenté leurs ventes ? seraient de meilleures questions).

De la méme maniére, un taux de satisfaction ne saurait convenir dans 'exemple que
nous avons pris, ni le seul fait de constater que les qualifications ont augmenté. Il faut
fabriquer un indice qui soit directement lié au probléme de I'entrée dans le travail.

Il est nécessaire d’avoir conscience de la responsabilité qu’il y a & choisir ou fabriquer
un critére. Il s’agit en effet de regarder une réalit¢ complexe (I'intégration sociale,
I'excellence d’un chercheur, ...) atravers une lunette qui va n’en retenir qu’un pointde vue,
un aspect. On peut par exemple penser aux discussions concernant le nombre de
chdémeurs, nombre variable suivant la définition opératoire qu’on donne du chémage, les
débats sur lintelligence, ou le taux de citations censé mesurer les performances d’un
chercheur. La pluridisciplinarité permet alors de multiplier les points de vue : 'amélioration
attendue d’appartements thérapeutiques peut étre évaluée sur un plan économique,
psychologique, sociologique etc.

3. Définition du plan expérimental ou quasi-expérimental

L’évaluation de I'efficacité de certaines interventions peut se faire sur le mode "avant-
aprés”, chaque sujet étant son propre témoin. Mais, dans bon nombre de cas, il est
impératif de vérifier que les changements intervenus sont bien le fait du contenu de
l'intervention menée et non d’un autre facteur. L'efficacité ne peut alors étre évaluée que
si 'on compare les changements intervenus dans I’échantillon expérimental (faisant
I'objet de lintervention) & ceux d’un échantillon-contréle ou témoin, non soumis a
intervention. '

La nécessité du "groupe contrble”, fondamentale dans la logique de la preuve
scientifique, risque de constituer le sujet majeur de conflit avec le commanditaire car elle
entraine un surcoltdontil n’entrevoit pas toujours I'utilité. Le fait d’avoir atteint son objectif
semble souvent suffisant et il est difficile de faire admettre que I'on doive, en plus, montrer
gu’on a fait mieux qu’une autre intervention ou que pas d’intervention du tout. Dans notre
exemple, I'objectif est intimement lié a la structure du marché du travail qui peut varier
rapidement dans une région.

Il est admis que I'expérimentation au sens strict (répartition aléatoire des sujets dans
les groupes contrble et expérimental) est la meilleure méthode vis-a-vis des relations
causales que I'on pourra ultérieurement établir entre méthode et résultat; cependant,
pour des raisons pratiques ou éthiques, cette méthode peut se trouver irréalisable et
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I'évaluateur devra se contenter d’une observation armée. Il faut alors étre vigilant a la
comparabilité des groupes et s’interdire toute imputation causale. Comme le dit D. Schwartz
(1987) "on ne devrait jamais exclure I'expérimentation avec tirage au sort sans avoir
d’abord examiné, avec toute la réflexion et I'imagination voulues, si elie est réellement
impossible".

Ayant en mémoire le célébre effet "Hawthorne”, I'effet "Rosenthal” ou 'effet "placebo”,
connaissant plus généralement les biais de I'observation, I'évaluateur doit également
veiller & ce que la maniére dontva se dérouler I'intervention lui permette d’étre assuré que
les résultats obtenus seront bien dis au contenu de 'intervention et non a la situation-
méme d’intervention.

4, Conception du programme

Le chercheur-évaluateur doit analyser dans quelle mesure et comment le projet
proposé est réalisable. Méme s'il n'est pas partie prenante dans la conception de
l'intervention, il doit vérifier que I'évaluation finale sera possible et il va donc se poser,
entre autres, deux questions ;

« quelles sont I'étendue et les caractéristiques de la population visée, et comment
déterminer la taille de I'échantillon et les régles d’inclusion des sujets dans cet échantillon
(méme chose pour I'’échantillon contréle éventuel). Quelle population de handicapés est
visée et comment sélectionner un échantillon ?

« existe-t-il une logique, une cohérence interne entre l'intervention mise en oeuvre et
I'objectif visé ? Cette intervention optimise-t-elle les chances de succés de I'objectif visé ?
(la formation est-elle suffisamment proche du marché actuel du travail ?).

5. Suivi de l'intervention

Ilfaut étre vigilant, tout au long de I'intervention, au respect des régles de fonctionnement
qui ont été érigées au départ. Le chercheur-évaluateur surveille le bon déroulement du
programme. |l s’assure en particulier qu’il n'y a pas de dérive par rapport a la population
définie (on a pris des handicaps différents de ceux qu’on s’était fixés, puisqu’on avait de
la place) et que les intervenants ont regu des instructions suffisamment précises qu’ils
respectent (au plan des contenus de formation par exemple).

6. Analyse des résultats

Les procédures statistiques mises en oeuvre sont les procédures classiques. La
encore, les disciplines n’interviennent qu’en temps qu’elles privilégient certaines
procédures, de maniére souvent rituelle ou dogmatique, enfermant leurs ressortissants
dans une méconnaissance stérile des pratiques externes. Toutes les disciplines sont
redevables aux travaux des astronomes, au brasseur Gosset ou a 'agronome Fisher,
chacun peut utiliser sur ses données (si elles s’y prétent !) des régressions logistiques,
une analyse de variance ou une composante principale, méme s'il est vrai que les
analyses temporelles sont plus familiéres aux économistes et que 'analyse de données
sert plus souvent aux sociologues.
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Conclusion

La méthodo-logie qui vient d’étre exposée et ses différentes étapes n'a rien d’original.
On la retrouve dans tout bon manuel de recherche en psychologie ou en épidémiologie.
Evaluer une méthode pédagogique ou faire un essai thérapeutique relévent de la méme
logigue méme si I'épidémiologiste a une connaissance limitée de I'apprentissage de la
lecture et de I'dge habituel ol un enfant acquiert la conservation des liquides et si le
psychologue ignore les effets secondaires a controler vis-a-vis de teltype de médicaments.
Les instruments de mesure (tests, indices, indicateurs, etc.) s'ils doivent étre construits
dans un cadre théorique et donc au sein des disciplines, gagnent a faire 'objet d'une
approche pluri-disciplinaire assurant des points de vue différents sur I'objet étudié.

La méthodologie de I'évaluation reléve donc de la pluri-disciplinarité puisqu’elle fait
appel a des disciplines différentes pour la construction de divers instruments de mesure.
Elle est également trans-disciplinaire : d’une part cette construction doit répondre a la
rigueur méthodologique commune aux disciplines, a la "métrologie" : sensibilité, fidélité,
validité ; d’autre part, I'étape de comparaison ne fait que reprendre les principes généraux
qui régissent consensuellement I’'ensemble de la recherche scientifique, en particulier le
statut de la preuve et la généralisation possible des résultats.

Ne pourrait-on enfin supprimer le verbe “évaluer" ?

1-Lalangue frangaise est riche. Ony trouve des mots comme "analyser”, “étudier”,
"montrer”, autant de termes qui pourraient souvent étre utilement employés en lieu et
place d"évaluer".

2 - Lorsqu’il est seulement question de "dire combien”, mieux vaut ne pas jouer sur
les mots, ne pas s’abriter derriére I'expression passe-partout d’ "évaluer" et parler de
"mesurer”. Si 'on ne se sent pas capable de déclarer qu'on a "mesuré" un degré de
handicap, la démence ou la dépendance d’une personne agée, alors comment justifier

les actions (placements, pensions, etc.) que I'on fait ensuite ?
3 - Considérer le mot "évaluer”' comme synonyme de "comparer” s’il ne s’agit pas

seulement de "dire combien" mais de se prononcer sur I'écart entre deux méthodes ou
entre un résultat et un objectif.
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Avant-propos

PERSONNALISATION ET HANDICAP

L’ IDENTITE ET L'INSERTION SOCIALE DES PERSONNES HANDICAPEES

Pierre TAP
JFR de Psychologie - Université de Toulouse Le Mirail
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L’évaluation du handicap' passe par I'analyse de ses rapports avec des dimensions et
des processus psychologiques (par exemple I'évolution de lidentité personnelle, la
transformation des attitudes a I'’égard du handicap, des proches, etc.) et avec des
dimensions et des processus sociaux (par exemple [linsertion professionnelle ou
I'intégration sociale..)?

Pour étudier les modalités d’évaluation (mesure et valeur) des liens entre l'identité,
l'insertion sociale et le handicap , il importe de définir clairement ces concepts et de les
replacer dans un modéle théorique, grace auquel ils vont prendre sens et faciliter
Ianalyse des faits. Ceux-ci peuvent étre recueillis selon des techniques quantitatives, par
comparaison entre des groupes ou catégories, ou selon des techniques qualitatives,
“cliniques”, par exemple les "récits de vie", permettant de mieux saisir la dynamique des
personnes en situation, vivant quotidiennement dans un certain milieu de vie, selon
certaines habitudes, et devant affronter des difficultés matérielles, mentales ou
comportementales, relationnelles ou institutionnelles.

Evaluation

v
"Coping"

Stress

Identite  Estime de soi Handicap

Personnelle

Reconnaissance Stigmate

Intégration sociale

' Jemploierai ce terme d’emblée malgré ses connotations stigmatisantes : Fimportant n'est-il pas de
trouver tous moyens pour réduire les préjugés ? Sans doute est-il utile de changer les mots qui
stigmatisent, mais changer les mots ne suffit pas a faire changer les attitudes qu'ils connotent. Ce qui peut
lesfaire changer, ¢'estl'analyse, lacompréhension, I'explication, a travers une communication conviviale.

2 Insertion et Intégration sociales sont souvent confondues, ou utilisées de fagon discutable : par
exemple l'intégration est évoquée presque exclusivement a propos de la position des immigrés, tandis
que linsertion concernerait surtout 'activité professionnelle. Or, une personne insérée professionnellement
n’est pas nécessairement intégrée, et I'intégration sociale ou culturelle concerne toute personne dans sa
relation avec la société, avec ses groupes d’appartenance et de référence. Par ailteurs, l'intégration ne
peut étre confondue avec I'assimilation. Cette derniére implique une uniformisation, et 'abandon de
caractéristiques propres freinant cette uniformisation. L’intégration implique, au contraire, une adaptation
réciprogue entre les structures d’accuell et ies personnes ou groupes a accueillir, ainsi que le respect et
I"articulation des différences et des ressembiances, et donc I'harmonisation des identités personnelles et
des identités collectives multiples, (ci. Tap, 1988 et Tap etal., 1990). Il s’agit donc 1a d'un idéai (illusoire ?7)
que prétend poursuivre tout groupe humain, sans jamais latteindre dans la mesure méme ot les
processus inverses de marginalisation et d’exclusion sont constamment a 'oguvre.
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L’identité des personnes handicapées :
une question peu étudiée

Entre 1986 et 1992, prés de 1500 articles scientifiques ont été publiés dans le monde
sur le handicap et plus de 3600 sur l'identité. Or, si I'on croise les deux concepts, quatre
articles seulement concernent I'identité des handicapés !l 3

Le premier de ces articles procéde a une étude longitudinale de "I'identité vocationnelle”
ou professionnelle de 311 adultes handicapés (Souliére, MacPhee et Flynn, 1991), le
second présente la théorie du "stigma” a fa lumiére de I’expérience personnelle des
handicapés (Taylor, 1991), le troisi€me montre I'intérét de I'éducation artistique sur
I'évolution personnelle de personnes handicapées (Lowenfeld, 1987), le dernier analyse,
entre autres, la place de I'identité personnelle etraciale dans les problémes vécus pardes
enfants handicapés ayant fait I'objet d’un placement ou d’'une adoption (Rushton, 1989).

Il est vrai que le terme "identité" concerne en priorité la dimension temporelle et
culturelie de la personne, son sentiment de continuité (idem : rester [e méme dans le
temps).

Si I'on prend en considération "I'étre soi-méme" (ipseité, unité de soi), I'image, la
représentation ou la perception de soi, 15 nouvelles références seulement s’ajoutent.
La plupart d’entre elles sont associées au "concept de soi" (self concept) ou au "soi
percu" 4

A titre d’exemples :

- Hanna et Rogovsky (1991) analysent le self-concept, |la participation sociale et le
systéme socio-culturel de nombreuses femmes handicapées. Celles-ci auraient un
niveau bas de participation sociale et un concept de soi limité.

-Dyson et Fewell (1989) comparentle score de conceptde soi’ obtenu par 37 enfants
ayant un frére (ou une soeur ) handicapé (e), a celui de 37 enfants, de méme sexe etde
méme age, n'ayant pas de frére (ou de soeur) handicapé (e). Les enfants ayant un frére
(ou une soeur) handicapé (e) ont un score de self-concept plus élevé que le groupe-
témoin.b

- Dyson (1989) compare 55 ainés (8-15 ans) d’enfants handicapés (1-7 ans) a 55
ainés d’enfants non handicapés. Les résultats a une échelle d’évaluation des
comportements’sont comparables pour les deux groupes. Par contre des différences

3 D’aprés la base de données américaine "PsycLIT".

“Les chercheurs européens emploient de préférence le terme de "représentation de soi” (qui implique
une définition plus figurative ou imagée et plus affective) alors que les anglo-saxons préférent le terme
de "concept de soi".

SEtude entreprise a partir de I'échelie de concept de soi des enfants de Piers-Harris (The way | feel
about myself).

5 On peut déja noter que certains auteurs s'intéressent plus aux réactions des personnes de
I'entourage de I'enfant qu'a I'enfant handicapé lui-méme. On verra plus loin que ce processus s’accentue
lorsque intervient la question des effets de stress

7 Child behavior checklist
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apparaissent pour certaines dimensions : les ainés d’enfants handicapés sont en
particulier plus agressifs et plus hyperactifs.

- Sraft et Hogan (1985) proposent & des professeurs d’éducation physique de
prendre en considération les notions de concept de soi et d’efficacité de soi ou d’énergie
personnelle (self-efficacy) pour mieux comprendre les enfants handicapés. Les barriéres
physiques, les attitudes, le manque de reconnaissance de la part d’autrui peuvent, en
effet, avoir des conséquences néfastes sur la fagon dont ils pergoivent leurs aptitudes
physiques et cognitives ou leur valeur. Ces enfants bénéficieraient grandement
d’expériences qui leur permettraient de promouvoir leur propre image, d’enrichir 'estime
d’eux-mémes, et de devenir ainsi plus efficaces. Des expériences de maitrise de
situation, d'effort de persuasion d’autrui, d'imitation de pairs peuvent enrichir
considérabiement le besoin de réaliser de ces enfants, en méme temps qu'elles
élargissent leur répertoire comportemental.

Mais certains travaux mettent en évidence le fait que 'image de soi n’est pas purement
cognitive (limitée & des informations sur soi et & une gestion intellectuelle de soi), et
qu’elle dépend a la fois de dimensions sociales (participation, sociabilité, ouverture..) et
affectives (gestion des émotions, réactions au stress, coping...) :

-Ben-Sira (1989) ainterviewé 541 vétérans militaires invalides pour tester 'hypothése
selon laquelle la correlation entre le pouvoir personnel (potency) et la capacité de
réajustement aux situations (homeostasis) est plus élevée lorsque I'homeostasis associe
le succes des stratégies de copingavec lesressources disponibles. Les résultats montrent
que e "pouvoir” de soi est le résultat d’une combinaison entre 'appréciation et la maitrise
de soi d’une part, et le sens de 'engagement social d’autre part.

- Karperet Martinek (1985) étudientles processus complexes (et les complications !)
associés 2 Fintégration scolaire d’enfants handicapés dans des classes élémentaires
d’éducation physique comprenant des enfants non handicapés. Outre I'image de soi, les
variables étudiées étaient I'effort dans I'activité scolaire, le climat social (compétitif ou
non), les attentes du maitre...

- Tweed, Shern et Ciarlo (1988) explorent les relations entre le degré d’invalidité
fonctionnelle, la démoralisation et I'idée de suicide. L'hypothése des auteurs était que les
interactions entre ces trois dimensions sont liées au niveau de dépendance, du caractere
envahissant de la dépendance, dans le domaine privé-personnel des personnes
handicapées. Une échelle permettait de situer les sujets par rapport & cing niveaux de
"dépendance envahissante " et une autre de tester la présence de la démoralisation et
de I'idée de suicide.®? La démoralisation et l'idée de suicide augmentent en effet en
fonctiondes niveaux de "dépendance envahissante”. Les auteurs évoquent les conditions
permettant 4 la fois de limiter 'envahissement et la démoralisation.

- Machtiger (1985) met en relation la peur d’étre perdu ou abandonné® et Timpact
psychologique du handicap ou de la maladie chronique. Le handicap serait vécu par
I'enfant comme une menace ou un traumatisme et produirait des troubles aussi bien chez
Penfant concerné que chez les membres de sa famille. Les réactions des parents
pourraient accentuer le lien avec la perte et avec la mort. Lauteur montre I'existence de
tels processus a partir de 'analyse de trois cas d’adultes handicapés visuels.

8 1l s’agissait de la "Center for Epidemiological studies Depression scale”.
9 Cf. les travaux de Bowlby, en particulier les deux tfomes d’Attachment and Loss (1978).
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De I'attribution de "labels"” a la stigmatisation

Comme lindique Yuker (1987), les groupes sociaux ainsi que les personnes qui
assument des roles, se voient attribuer des étiquettes, des labels. Toute catégorie de
personnes est définie a travers des représentations mentales et sociales particuliéres
permettant de les situer et de les reconnaitre (positivement ou négativement).

C’est & partir de ces labels que se trouvent orientées les identités coliectives et les
pratiques qui leur sont associées (théories implicites de la personnalité en relation avec
des pratiques de réles sociaux).

C’est aussi a partir d’eux que se construit et évolue fidentité personnelle. Mais les
représentations identitaires, fondées sur P'attribution catégorielle, ne permettent pas de
comprendre comment lindividu choisit ses actes, ses itinéraires, ses attitudes, et
comment, en fin de compte, il élabore et conforte ou remet en question son identité
personnelle. Celle-ci n’est pas une mosaique d'identités prescrites, imposées, mais une
structure plus ou moins organisée, plus ou moins stable, fondée sur I'estime de s0i (ou
la "haine de soi")'¢, sur la hiérarchisation de valeurs ou des croyances (ou le rejet de ces
valeurs ou croyances), sur ['orientation, par un projet de soi (ou le refus d’un devenir).

La perception et la stabilité des identités, positives ou négatives, dépendent de la
position des personnes. On peut différencier deux raisons déterminantes de s’approprier
ou de rejeter, de rendre positive ou négative, Iattribution :

- la différence fondamentale entre Moi-Nous et "Les autres” : 'image des "Nous" a
tendance a étre pergue positivement, 'image des "autres” négativement '*;

- la valeur et 'importance que le sujet accorde a chacune de ses identités partielles
(centrales ou périphériques), & chacun des réles qu’il est amené a prendre en charge.

Méme si aucune de ces identités, ou aucun de ces roles, ne vient se substituer a
Iidentité personnelle, sauf déviation pathologique (réduction de "soi" a 'un ou l'autre
"mien" : mon corps, mon origine, ma profession..), il faut noter que les identités partielles
ne sont pas des "étiquettes” intériorisées. Elles font 'objet d’'une construction complexe,
dans I'histoire individuelle, résultant de négociations multiples avecautrui, dansla gestion
d’images individuelles et collectives, de compromis et de réélaborations successives. Par
exemple, I'identité de genre (représentation de soi en tant que gargon ou fille) se construit
apartir d'identifications multiples et conflictuelles, aux parents, aux pairs, a des personnages

16 Depuis les travaux de Clark et Clark (1947), de nombreux articles ont mis en évidence les variations
concernant la haine de soi ou la dévalorisation du groupe d'appartenance. Par exemple les hommes ont
moins de préjugés contre les femmes que les femmes n’en ont elles-mémaes (Lisenmeler et Wortman,
1979). Les préjugés évoluent A lintérieur de chaque culture, ou entre les cultures selon leur degré
d’ouverture.

"' Mais cette hypothése est mise a mal lorsque le "Nous” est stigmatisé : le sujet va devoir assumer
des contradictions entre l'image positive de soi et I'image négative associée a l'identité partielle
(corporelle, sexuelle, professionnelle..) faisant 'objet d'une attribution négative.
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charismatiques ou imaginaires, a travers des confrontations impliquant des prototypes
(CantoretMischel, 1979) etdes stéréotypes (Taylor,1981), susceptibles de se transformer
en préjugés.

Mais les étiquettes associées a soi peuvent éire négatives et les personnes impliquées
étre amenées a intérioriser l'identité négative qui leur est renvoyée par les autres
(Selosse, 1980). L'identité collective devient stigmate (Goffman, 1967 ; Taylor 1991).

C’est en ce sens que I'on a pu dire que la société crée le handicap, si elle ne crée pas
le déficit. L'image négative vient se surajouter au manque.

En tout cas, I'identité, individuelle ou collective, n'est pas fixe. Elle n’est pas un donné
immuable. Elle est, certes, une image stable, mais susceptible pourtant de changements
(un "invariant” qui peut varier) : elle peut se renforcer ou se déstructurer, avant de se
recomposer a nouveau, pour s’adapter, en méme temps que défendre ses spécificités.
On peut, dés lors, évoquer la mise en oeuvre d’un processus d’identisation (Tap, 1986).

Le probléme pour la personne n’est d’ailleurs pas seulement de s’adapter (ou de se

réadapter) et de se défendre, mais de se situer, de donner sens, de construire une image
de soi assumable et susceptible de légitimer et de dynamiser la quéte de réalisation.

Du handicap au stress et au coping*

L’annonce et la gestion quotidienne du handicap provoquent-elles un bouleversement
de I'équilibre physique, psychologique ou social ? Des difficultés au niveau personnel
(troubles affectifs, en particulier @émotionnels, troubles cognitifs et conatifs)'® et familial
interviennent-elles ? Oubien, parlera-t-on seulementde "retentissement” négatif ou positif,
susceptible d’étre assumé ?

Comment Ia personne handicapée réagit-elle au stress ? A-t-elle des stratégies de
coping différentes ?

Les concepts de "stress” et de "coping™'* font partie de ceux qui ont provoqué le plus
de publications entre 1986 et 1992 (prés de 12000 pour le stress et de 5000 pour le

2| e stress est un processus émotionnel, impliquant un blocage des processus de contrdle face a
‘envahissement émationnel, I'angoisse, la peur. Le "coping"” (du verbe "tocope” : se débrouiller, faire face)
correspond a I'ensemble des stratégies par lesquelles la personne s'adapte, se défend, se libere et
s'oriente.

% la dimension conative correspond aux tendances, a I'action, a 'ensemble des comportements
observables. Elle se différencie de la dimension affective (€mations, sentiments) et de la dimension cognitive
(informations, pensées, représentations), mais elle interagit constamment avec elles.

4 |y a stress s'il y a émotion et angoisse, associées a [’évaluation d’une situation pergue dangereuse,
menagante ou exigeante (Taylor, 1986). Mais le stress n'intervient que si la personne a le sentiment de
1'avoir pas les ressources nécessaires pour faire face aux exigences de la situation. Le coping consiste
en P'evaluation de telles ressources, en la quéte et en ['actualisation des réponses a apporter, pour
résoudre le probléme posé et liquider le caracteére stressant de la situation (Lazarus et Folkman, 1984).
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coping). Pourtant 17 articles seulement concernent le rapport entre les handicaps et les
processus de coping ou de stress !

Lanalyse du contenu de ces articles montre que les auteurs s’intéressent peu au stress
éventuellement vécu par les handicapés eux-mémes. lls centrent leur attention sur le
stress de leur mére, ou de leurs deux parents (14 sur 17)*S.

A titre d’exemple :

- Sternisha, Cays et Campbell (1992) évoquent onze articles publiés entre 1974 et
1989, concernant la recherche sur les familles d’enfants handicapés physiques ou
malades chroniques. Ils montrent comment la famille influence positivement les enfants
dans leur fagon de faire face aux situations potentiellement stressantes.

Mais la piupart des recherches concernent la fagon dont les parents réagissent eux-
mémes au stress lorsqu’ils ont un enfant handicapé ou malade.

-Charone-Sossin et Sossin (1987) analysent, dans unouvrage, les réactions dépressives
des meres a la naissance de leur enfant handicapé. Mullins (1987) présente et discute
60 ouvrages écrits par des parents d’enfants handicapés (déficits neuromusculaires,
sensoriels, de santé, de langage, troubles émotionnels). Les auteurs recensent et
discutent les problémes rencontrés et la fagon dont les parents y font face.

- 2lusieurs recherches analysent les conséquences conjugales et familiales du
handicap de I'enfant (Cameron, OrretLoukas, 1991 ; Dyson, 1991 ; Cherry, 1989 ; Palfrey
et al., 1989 ; Shilling, Kirkham et Snow, 1986).1

- Mais Widerstrom et Dudley-Marling {1986) examinent le mythe selon lequel les
familles comprenant un enfant handicapé, auraient plus de difficultés dans la vie
quotidienne, le couple parental serait plus exposé au divorce ou a la dysharmonie
conjugale etles péres auraient plus de difficulté a accepter leur enfant. Or, les recherches
les plus récentes ne confirment pas le mythe de 'augmentation du stress dans la vie
familiale. Elles montrent aussi que le degré de stabilité du mariage avant la naissance de
enfant handicapé est le facteur déterminant de I'harmonie conjugale. |l existe par contre
un accord général pour considérer, résultats a 'appui, que les peres ont des difficultés a
accepter leur enfant handicapé. Cette acceptation peut intervenir grace aux soins
apportés a 'enfant par le pére, a 'acceptation de I'enfant par les parents du pére et au
soutien social informel.

Ce recensement apparait étonnant et confirme ce que j'évoquais plus haut concernant
les effets du handicap d’un enfant sur ses fréres et soeurs. Les personnes handicapées
(enfants ou adultes) ne font pas 'objet d'études psychologiques directes a propos du
Stress et du coping. On étudie surtout l'incidence du handicap..sur les autres !

' Les trois articles nonliés au stress parental proposent : un modéle théorique cognitif-comportemental
duy coping et du stress (Zeitlin, Williamson et Rosenblatt, 1987) ; une &lude des aspects psychiatriques
dy stress dans ses rapports avec la gestion clinique du déficit (Aitken C., 1986) etI'analyse des réactions
d'enseignants chargés d’enfants handicapés (White et Phair, 1986).

6 | a plupart de ces recherches utilisent le QRS {(Questionnaire on resources and stress for families
with chronically ill or handicapped members) (Scott et al.,, 1989 ; Holroyd, 1988) ou le Vineland Adaptative
Behavior Scale (Frey, Greenberg et Fewell, 1989)
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Le constat n'est nullement anodin. Il signe la géne, la difficulté ou I'impossibilité
d’étudier 'effet du handicap et sa gestion par celui-la méme qui 'assume. On a souvent
montré, a propos des préjugés, du sexisme en particulier, que les scientifiques reproduisent
souvent I'état des sentiments collectifs implicites et de sens commun (Olga Favreau a,
par exemple montré les biais liés au sexe, dans les recherches en psychologie | 1977).

Des recherches devraient donc étre entreprises aupres des personnes handicapées
elles-mémes, sur la représentation qu’elles se font d’elles-mémes, en termes corporels,
affectifs, relationnels, professionnels. Mais cela implique de dé-stigmatiser les mots, et
surtout les attitudes et les comportements, dans la relation interpersonnelle. Des
précautions sonta prendre certes, mais dans le cadre général du respect des personnes,
et non dans une attitude faussement protectrice qui crée barriére, géne et suspicion !

Mais ces études doivent étre développées en fonction d’enjeux, a la fois scientifiques
et pratiques, et trouver leur support et leur légitimité dans des modéles théoriques,
permettant de poser correctement les questions et de les situer dans une conception du
développement de la personne en situation.

Handicap et dynamique de la personne

Toute action dans une situation, implique & la fois une mobilisation de pensées, d’actes
et d’émotions. Lorsqu’un déséquilibre intervient par affaiblissement des moyens d’agir,
de penser ou de s’émouvoir, la personne en vient a douter d’elle-méme, a se dévaloriser,
a se culpabiliser, a s’en vouloir ou en vouloir aux autres, de son état d'impuissance.

Toute personne cherche a mobiliser les moyens dont elle dispose pour s’adapter et se
valoriser, quels que soient sa situation, son état physique, mental ou affectif.

Identité etimage de soi ne sont en fait que la dimension évaluative (information sur soi,
estime de soi..) de la personne. Il importe de montrer que ces notions s’inscrivent dans
un processus plus vaste que |'on appellera la “personnalisation”.

La personnalisation , comme avancée et dégagement de soi, dans le temps de vie,
implique quatre dimensions fondamentales :

1. la quéte d’un pouvoir (faire, étre et/ou avoir) et d’'une capacité de contrdle ;

2. laquéted’un sens etle choix d’'une direction, d'un jtinéraire (comprendre, expliguer,
s’orienter, élaborer des projets)'? ;

3. l'évaluation (mesurer et se mesurer, idéaliser, donner valeur et se valoriser) ;

4. la réalisation de soi en relation avec la réalisation "d’oeuvres” & incidences {plus
ou moins) collectives.'® .

7 Sur la psychologie du projet, cf. {entre autres ) : Boutinet (1990) et deux ouvrages Collectifs : Projets
d'avenir et adolescence (1993) et Fonctions des projets dans les restructuratiuns personneiles et sociales
(1992).
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Les difficultés de personnalisation chez les personnes handicapées (comme chez les
autres) s’organisent autour de trois dimensions conflictuelles :

1.le conflitde pouvoir: par exemple la revendication de I'indemnisation du préjudice,
du déficit, ou celle concernant “'accessibilité” des institutions sociales (d’abord, mais pas
seulementaccessibilité matérielle, physique). Ces revendicationsimpliquent un refus de
laisser les personnes handicapées continuera gérer, "héroiquement”, leurs spécificités ;

2. le conflit de signification. La gestion du handicap lui-méme, fait intervenir trois
stratégies possibles, contradictoires ou articulées : faire le deuil du mangue, s’adapter ou
se réadapter’, et se réaliser ;

3. le conflit de valeurs et de réalisations. Toute personne a besoin de légitimer des

projets, de développerdes attitudes personnelles, de faire des "réalisations” susceptibles
de porter leur marque.

Des stratégies de coping a la personnalisation

La personnalisation peut étre associée a de multiples conversions (transformation de
processus internes en processus passionnels liés a des activités ou des objets externes),
a de multiples compensations, permettant & la personne de sortir de la dépendance
relationnelle (pour tomber, il est vrai souvent, dans la dépendance & 'égard d’une activité
ou d’un objet) .

Par exemple 'indemnisation des handicaps, et leur "barémisation”, peuvent avoir des
conséquences ambigles, provoquant une conversion économique de la valeur de soi.
Celle-ci se trouve en quelque sorte monétarisée par une indemnité, une pension, un
salaire, une vacation. Bien entendu, la personne handicapée, se retrouve par cette
conversion, & égalité avec les autres, dans ces rapports a des objets, subjectivement et
passionnellement investis.

L'indemnisation restructure I'identité par la reconnaissance sociale du préjudice et de
incapacité, mais, dans le méme temps, elle peut mettre en évidence I'incompensable,
lirreversible ou le caractére "non-indemne” de la personne?. Celle-ci est amenée, dés
lors, & se maintenir dans cette position tout le temps que dure la procédure d’'indemnisation
(dépendance a 'égard de structures ou de personnes qui décident de votre "valeur”).

'8 Sur la théorie de la personnalisation : cf. Tap 1988.

9 'adaptation ne doit pas étre considérée comme un processus unilatéral, obligeant Iindividu a
prendre en compte les injonctions d'une société immobile et inchangeable dans ses institutions et ses
structures... L'adaptation est, au contraire, réciproque. Les institutions doivent étre transformées, pour
permettre & chacun d'accéder a tous les "services” et de s'y promouvoir.

2 On peut évoquer d'autres exemples que ceux liés au handicap : une veuve de guerre qui regoit une
pension, pour compenser la perte du mari, mort pour son pays et décoré de la croix de guerre a titre
posthume... L'institutrice qui regoit la Légion d’honneur pour son courage et sa valeur professionnelle, a
I'occasion d'une prise d'otages, d’enfants..sont des exemples fondés sur la conversion monétaire ou
honorifique de la valeur de soi, associée a des services rendus a la communauté.
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Mais la conversion peut aussi étre technique. Ainsi la prothése, devient une partie de
soi-méme (par ex. |a prothése dentaire en vient a se confondre avec le palais, etc.). Des
objets (fauteuil roulant, instruments améliorant les performances sensorielles, ordinateurs
asynthésevocale...) acquigrentune valeur, associés a soi. Lestypesde conversion peuvent
étre nombreux. On peut par exemple parler de conversion addictive lorsque le joueur, le
toxicomane, l'alcoolique.. en viennent & "réduire” leur personnalité par la focalisation sur
une activité irrepressible (socialement acceptable ou non), n'ayant de contrdle de lui-
méme qu’a l'intérieur de son activité "passionnelle”. lly a conversion idéologique lorsque
le militant, religieux ou politique, se donne tout entier a son groupe, au nom de croyances
ou valeurs communes.

Les processus de conversion peuvent éire, selon les cas et selon les individus, des
moyens de libération de soi (par I'expression de désirs, de spécificités..) ou des modes
d’aliénation (aux besoins internes ou aux attentes externes).

lls peuvent aussi céder |la place a une dynamique stratégique, a travers laquelle la
personne peut se donner des objectifs a atteindre, construire des projets a réaliser, et a
travers eux trouver un itinéraire de réalisation de soi?'.

Les stratégies de coping ne sont, en définitive, que la traduction de stratégies plus
larges (que 'on peut nommer stratégies de personnalisation) se caractérisant seulement
par le fait qu’elles sont applicables aux situations stressantes, inhabituelles ou nouvelles.
Mais toute conduite implique résolution de probléme, gestion des émotions, compensations
et conversions, y compris celles qui n'ont rien de stressant, en apparence, et qui
constituent le tissu de la vie quotidienne, habituelle.

Sans doute peut-on, comme c’est le cas aujourd’hui pour les stratégies de coping?,
multiplier les stratégies par lesquelles I'individu se personnalise et s'intégre socialement.
Mais il me semble que quatre grandes familles stratégiques peuvent étre proposées :

1. Le dépassement (idéalisation) ;

2. le dégagement (libération) ;

3. 'ancrage-enracinement (étayage identitaire) ;

4, le retrait (refus, marginalisation, déconnection..).

2 La réalisation de soi (pour I'individu) et lintégration sociale des membres de la communauté (pour
la société) sont évidemment des idéaux, éventuellement des illusions, mais iliusions vitales, sans
lesquelles les individus comme les groupes ne pourraient plus 1é&gitimer leur pouvoir et adhérer & des
valeurs. Hlimporte dés lors de- montrer comment réalisation de soi et intégration sociale sont constamment
contrecarrées ou bafouées, en méme temps que constamment ré-exprimées comme moyen de relance
des dynamiques individuelles et collectives.

2 A partir des deux dimensions initiales du coping proposées par Lazarus (1966) et Lazarus et Folkman
(1984) : 1a résolution du probléme posé par la situation stressante et la gestion interne du stress (des
gémotions), on a multiplié les dimensions. En s'appuyant sur la critique des échelles existantes, mon
squipe vient d’élaborer une "Echelle Toulousaine de Coping” (etc.!) comprenant 18 dimensions (6 liées
a l'action, 6 a l'information-représentation et 6 a I'activité émotionnelte et affective). Nous pouvons les
considérer comme autant de stratégies de personnalisation.
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Les processus d’engagement social et de participation, peuvent, selon les situations
etles individus, s’articuler a I'une ou l'autre des autres stratégies évoquées, et faciliter le
changement.

Déja les conversions impliquaient changement et déplacement symbolique. On doit ici
rappeler deux divergences fondamentales dans les conceptions de la personnalisation,
et de ses rapports avec l'identité et I'intégration sociale.

Dépassement
Solitude
Exacerbée Projet
Retrait Dégagement
Dépendance
Sécurisante Identisation*
Ancrage

* ldentisation : L'identité, comme systéme de sentiments et de représentations, n'est ni donnée, ni
statique. L'identisation sert a nommer le processus par lequel I'identité évolue et se transforme durant la
vie. Elle permet au sujet de rester lui-méme tout en changeant.

La premiére divergence concerne une opposition entre la conception fixiste d'une
identité préétablie et la position constructiviste selon laquelle l'identité peut changer, se
déstructurer ou se restructurer.

La seconde oppose une conception "héroique" fondée sur l'idéal, I'absolu... selon
laguelle tout sujet doit adopter une position de constant dépassement, "se battre",
"vaincre"... & une position fondée sur une conception "dramatique” (drama-action) selon
laguelle tout sujet tend & élaborer de multiples stratégies, simultanées ou successives,
articulées ou dissociées, lui permettant de gérer des déplacements et des conversions
symboliques, et d’assurer ainsi des déplacements libérateurs et des changements
valorisants.
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Ainsi, dépasser le handicap c’'est, soits’engager dans'espoir d’une guérison, reportée
a plus tard (poids du modeéle médical, de la lutte collective contre la maladie), soit
développer une stratégie d’assomption psychologique et sociale (apprendre & se
dépasser, par ou malgré son handicap, et au-dela de lui).

Dans les deux cas le sujet supporte une forte charge énergétique, émotionnelle
accumulée, fondée sur la nécessité de "prendre sur soi”, au nom de valeurs supérieures.
Cette conduite héroique, moralement attachante, a ses limites, psychologiquement. La
personne concernée (comme toute autre, ici encore) doit pouvoir trouver les moyens de
relacher latension, de trouver des lieux de sécurité et des personnes a qui exprimer cette
tension. Cette stratégie pose le probléme de la nécessité et des limites méme du contrdle
émotionnel : contrdleroui, mais exprimer aussi. L'expression estd’autant plus nécessaire
lorsque la personne fonctionne sur le mode alexithymique 23, impliquant l'incapacité a
gérer les émotions.

Le dégagement implique, au contraire, un effort pour, a la fois, se dégager des
dépendances externes trop envahissantes, et les gérer de fagon a maintenir un maximum
d’autonomie sans se couper d’autrui pour autant. Mais il implique aussi de se dégager
mentalement et affectivement d’attitudes addictives, dépressives ou agressives, qui ne
permettent pas au sujet de gérer au mieux ses possibilités et ses potentialités, en
particulier celles qui permettent de développer une double tension : la réalisation de soi
(selon un mode moins idéaliste, plus pragmatique, que dans le cas du "dépassement")
et les relations positives avec autrui dans divers cadres institutionnels.

Lancrage consiste a trouver, ou a maintenir, des racines (ancrages familiaux,
ethniques, régionaux, religieux, etc.) mais sans se laisser immobiliser (symboliquement)
par elles, tandis que le retrait implique le refus de participation sociale (vivre hors de la
société), le retrait socio-affectif (éviter de s’attacher), et le retrait spatial et/ou temporel
(vivre ailleurs ou dans le passé).

lIreste, bien s(r, & tester ce modéle stratégique dans des situations diverses et auprés
de groupes multiples, pour analyser et comprendre la signification des conduites
individuelles, quelles que soient les caractéristiques, les identités partielles, les difficultés
ou les aspirations, les échecs ou les réussites, des personnes considérées.

23| 'alexithymie, terme proposé par Sifnéos (1973), signifie "incapacité a lire, & gérer les émotions”.
Cette incapacité s'accompagne de l'angoisse d'envahissement émotionnel. Pour ne pas se laisser
deborder par ses émotions, la personne préfeére "débrancher”, se "désaffectiver", apparaitre froide et
déterminée.
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L’ANNONCE D’'UNE MALADIE HANDICAPANTE
INCURABLE, AMORCE DE LA DESINSERTION SOCIALE ?
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Introduction

A travers cette étude, le but était d’analyser comment est annoncé et comment est
entendu le diagnostic dans le cas d’'une maladie héréditaire, non létale mais incurable et
arévélation tardive. S'il existe bien, dans la littérature frangaise, des études sur I'annonce
d’une maladie incurable handicapante, elles concernent des pathologies découvertes a
la naissance (Soulayrol et Rufo, 1982 ; De Barbot et Terrier, 1989 ; Boucher et al., 1989 ;
Roy, 1990 ; Roy et Visier, 1991) . Une seule, a notre connaissance, s'est intéressée aux
questions particulieres soulevées chez I’adulte, mais il s’agit de pathologies traumatiques
acquises (Boucand, 1989). La maladie choisie ici, la myopathie facio-scapulo-humérale,
répond aux critéres énonceés plus haut. Parmi les maladies musculaires, la dystrophie
musculaire de Duchenne est |a plus grave et la plus connue ; elle n’a cependant pas été
choisie comme modele d’étude car 'annonce de ce diagnostic est un verdict de mort
différée. Le traumatisme lié a une telle prédiction sur le psychisme de I'enfant et de sa
famille prime sur l'impact du handicap. A Pinverse, c’est précisément parce que la
myopathie facio-scapulo-humérale est une maladie moins "dramatique” dans son évolution
gu’il nous a semblé intéressant de centrer sur elle cette étude.

Les caractéristiques de la myopathie facio-scapulo-humérale décrite par Landouzy et
Dejerine (1885), rappelées ici brievement, permettront de comprendre les questions
soulevées par son annonce. Les premiéres déficiences génantes apparaissent au plus
tota 'adolescence etmajoritairemant chez 'adulte jeune. Ainsi, la maladie est généralement
annoncée dans la phase ascendante de la vie. Son diagnostic repose sur la clinique
uniquement. Atteignant de fagon asymétrique les muscles de |a face, ceux des ceintures
scapulaires plus que pelviennes et, aux membres, les muscles proximaux, les localisations
des atteintes musculaires sont tout & fait typiques pour un médecin instruit sur cette
pathologie ; mais le diagnostic sera peu apparent ou incompréhensible dans le cas
contraire. Ceciexplique les erreurs ou les hésitations diagnostiques quifont que le patient
voit généralement plusieurs médecins avant que la nature de son mal ne lui soit révélée.
Dans la série étudiée, les patients avaient déja consulté de un & quatre médecins. A
absence d’ambiguité du diagnostic s’opposent la variabilité et Pimprévisibilité du
pronostic. Par ailleurs, cette myopathie se transmet de fagon autosomique et dominante.
Sa prévalence est faible, de 'ordre d’un cas pour vingt mille naissances ; cependant, la
fréquence des formes bénignes, donc non ou tardivement reconnues, fait penser que ce
chiffre est sous-estimé. En revanche, son incidence est élevée et ceci pour deux raisons :
premiérement, jusqu’a une date récente, le diagnostic était porté chez des adultes qui
avaient déja une descendance ; deuxiémement, la pénétrance du géne pathologique est
forte, ce qui signifie que, s'il est présent dans le génome du sujet, il s’exprimera toujours
phénotypiquement. Cette incidence élevée en fait, avec la myotonie de Steinen, la
myopathie la plus fréquente chez I'adulte (Wijmenga et al., 1990). Actuellement, lorsque
le diagnostic estporté chez quelqu’un, ses ascendants et/ou descendants et/ou collatéraux
sont examinés, dans la mesure du possible. Ainsi 'annonce va concerner non seulement
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le patient mais aussi sa famille, faisant craindre des bouleversements dans I’équilibre
psycho-affectif interpersonnel familial.

En écoutant les personnes concernées s'exprimer dans un discours le plus libre
possible, il a été tenté de répondre aux questions que souléve I'annonce d'une telle
pathologie et dont les principales portaient sur la teneur du message qui lui est délivré par
le médecin ; sur I'impact de cette révélation sur la trajectoire de vie du sujet en sachant
gu'il y a toujours un décalage entre I'état clinique du patient, et ce que le médecin [ui fait
entrevoir qu'il deviendra. Souvent, il s’écoule de longues années avant que le patient,
connaissant ses déficiences, ne consulte. Parailleurs, c’estau cours de cette consultation
gu’il entendra pour la premiére fois prononcer a son sujet le nom de myopathie, nom
actuellement chargé d’une connotation lourde. Que va-t-il comprendre ? Quels
raisonnements va-t-il construire ? Va-t-il mettre en place des systémes de défense etdans
ce cas, lesquels ? Quels fantasmes va-t-il développer ? Cette annonce modifiera-t-elle
ses comportements, ceux de son entourage ?

Matériel et méthodes

Le matériel de ce travail provient d’entretiens semi-directifs d’'une durée non limitée et
dont le point de départ - la remémoration de la consultation - était identique pour tous les
patients. Ces derniers viennent de la consultation des maladies musculaires de la
Salpétriére. Vingt personnes, agées de 14 a 49 ans, ont été étudiées. Elles répondaient
aux critéres d’inclusion de I'étude qui étaient : étre 4gés de moins de cinquante ans au
moment de ’étude et avoir un diagnostic qui remonte & moins de dix ans. Ces restrictions
étant motivées, pour I'age limite, par le fait que la révélation d’'une telle maladie chez une
personne agée ayant déja un long passé pose un probléme différent. Pour l'intervalle de
temps entre le diagnostic et I'entretien, la limite a été fixée a dix ans pour éviter que
aggravation de la maladie n’interfére avec le souvenir propre de I'annonce et en
remodéle le discours. Dix patients venaient de connaitre leur diagnostic et dix autres en
avaient eu la révélation entre deux et dix ans auparavant.

Les membres de leur entourage proche qui ont bien voulu participer 2 'enquéte ont été
écoutés le méme jour que le patient ou lors d’une convocation ultérieure.

Les dix médecins interrogés, a 'exception d'un qui était rhumatologue, étaient
neurologues ; parmi eux, cing étaient spécialisés dans la pathologie neuro-musculaire.

Les entretiens des patients et des médecins, tous enregistrés, ont été étudiés selon les
méthodes d’analyse de contenu (Bardin, 1991). ls ont été transcripts intégralement avec
mention des silences, des expressions et des gestes d’accompagnement. Une premiére
analyse flottante, par lecture rapide, a dégagé les grands traits et permis le remplissage
d’une grille. Puis une deuxiéme analyse mot & mot et page par page a étudié en détails
le fond et la forme : articulation des items, dynamique et style du discours. La synthese
de ces analyses faisant ressortir les thémes prégnants qui pouvaient étre rattachés a
I'objet de I'étude et non aux individus. De ces thémes ont été tirés les réponses ou les
éléments de réponse aux questions initialement posées.
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Résultats et commentaires

Dans une présentation chronologique des événements qui se rapportent a ’'annonce,
viennhent en premier lieu les circonstances qui ont amené le patient & consulter, puis ce
qui lui a été dit par le médecin consultant, et enfin ce qu'il aura entendu et compris.
Quelques phrases provenant des protagonistes de I'étude, reportées entre guillemets,
illustrent les résuitats.

En ce qui concerne les circonstances de 'annonce, le récit est assez différent selon
qu'il s’agit d’anciens ou de nouveaux malades. Parmi les cas d’annonce ancienne, les
patients insistent sur le fait gu’ils n'ont pas consulté d’eux-mémes, mais sous la pression
d’un de leur proche, une femme en général ; la mére, et une patiente dit “je me suis mise
a boiter, mais pour moi c’étaitrien ; et ¢’est ma meére qui s’est inquiétée et qui m’a envoyée
chez le médecin” ; ou bien c'est I'épouse : "'y prétais pas attention, mais ma femme me
disait .... va voir un docteur...".

A Pinverse, ceux qui viennent de connaitre leur diagnostic ne mettent pas en avant
Pintervention d’un tiers. Donnant les motifs de leur consultation, ils mentionnent la fatigue
et/ou les douleurs diffuses comme étant le ou les symptdme(s) majeur(s). lls répugnent
aparler des déficits moteurs qui, cependant, existent toujours. Lorsqu'ils sontmentionnés,
c'est souvent de fagon anecdotique, etils sont alors de préférence rapportés a une cause
accidentelle. Fatigue, douleurs sont & interpréter comme I'expression d’une souffrance
morale, car cette myopathie n’est pas douloureuse. Cet état dépressif, constamment
retrouvé chez les malades auxquels la révélation vient d’étre faite, est & mettre sur le
compte du traumatisme causé par celle-ci.

Donc les anciens malades se présentent comme des "myopathes malgré eux", la
pression de I'entourage peut étre vue comme le résuitat d’'une construction psychique
élaborée chez eux pour nierlaréalité. Cette dénégation partielle de la réalité est un moyen
de maitriser 'angoisse qu’a déclenché chez eux le mot “myopathie”. Une telle élaboration
n’est pas encore amorcée chez les patients diagnostiqués récemment.

Le second volet des résultats concerne le récit des médecins. A I'exception de
quelques cas, l'assistance & ces consultations n’a pas été possible. Les données
proviennent donc principalement des entretiens obtenus avec les médecins a ce sujet.
Ce ne sont pas des propos sur le vif, mais plutdt des professions de foi. Toutefois, pour
ceux dontj'ai eu & écouter les patients, il y a une parfaite congruence entre le déroulement
de la consultation racontée par ces derniers et la description donnée par les médecins.
Pour ceux-ci, ce n’est pas une consultation rapide «entre deux portes». lls y passent du
temps, entre trois-quart d’heure et une heure dont la moitié est consacrée a I'annonce
proprement dite. Tous donnent le diagnostic, “sans probléme", soulignent-ils. Cette
absence d’hésitation doit étre remarquée, car, chez les neurologues, pas un ne donne
immédiatement le diagnostic pour une maladie qui, & priori, pourrait étre prise comme
comparaison, la sclérose en plaques. Donc, pour la myopathie facio-scapulo-humérale,
iis affirment qu’il est de leur "devoir de dire la vérité". lls vont décrire cette maladie au
patient en lui démontrant, dans le but de le rassurer, gu'elle n’a rien & voir avec la
dystrophie de Duchenne, maladie a laquelle tous les malades se référent, car c’est la
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seule qui soit connue du grand public. Cependant, aprés cela, ils vont devoir annoncer
des choses pénibles a entendre : il 'y a pas de traitement, la maladie va évoluer vers une
aggravation, sans qu'ils puissent en prédire l'intensité et la rapidité. Pour pallier ces
incertitudes, ils exploitent les cbtés "un peu positifs”, C’est a dire qu'ils insistent sur la
possibilité des traitements de confort et les espoirs de la recherche. Enfin, au cours de
cette consultation sera abordé un point qui est un des plus "lourd 4 admettre” : la question
de la transmission génétique de cette myopathie.

Elle n’est pas toujours explicitement envisagée, cependant d’autres cas dans la famille
du patient sont systématiquement recherchés au cours de son interrogatoire. Lorsqu'il
s’agit de jeunes en age de procréer, 'accent est mis sur le diagnostic prénatal, présenté
comme imminent, qui sera “un espoir pour des gens jeunes avec I'idée que l'on peut
interrompre une transmission”. Bien qu'ils s’en défendent, leur intervention a propos de
la génétique est empreinte de subjectivité et reléve plus du conseil que de information.

En ce qui concerne ce que les patients entendent, Il y a une grande discordance entre
le message que les médecins tentent de faire passer et ce qui est réellement pergu par
les patients et leurs families. L’énoncé du diagnostic les choque. Ce terme est présent
dans tous les discours des patients qui viennent d’apprendre leur maladie et dans la
plupart de ceux provenant des malades qui le connaissent depuis plus longtemps : "Sur
le coup, ¢a fait un choc" ; "Ca m’a choqué”. Le traumatisme psychologique entraine une
surdité a ce qui va étre dit dans la suite de la consultation. "Sur le coup, on n’entend plus
rien". Le nom exact de la myopathie est toujours précisé. Or il n’est pas entendu. Ne
pouvant le donnerdans les entretiens, les appellations rapportées, telles que "myopathie
musculaire”, montrent combien les mots prononcés sont restés incompréhensibles.
Cette amnésie lacunaire des paroles dites au moment de fa révéiation est comparable &
un scotome qui serait ici auditif. [l n’est pas total, car il y a un filtrage dans la réception de
I'information qui aboutit soit a la déformer en 'aggravant, soit & n’en garder que les
éléments les plus dramatiques. Les éléments rassurants du discours de 'annonceur ne
sont pas entendus. Il leur est précisé que cette myopathie n’est pas létale ; un malade le
répéte en disant elle n’est "pas mortelle euh... a cent pour cent je veux dire", sous-
entendant ainsi qu’elle 'est avec une forte probabilité. Tous retiennent qu’ils sont
myopathes, notion particulierement terrible pour ceux qui I'ont apprise depuis la
médiatisation de cette maladie. Ainsi dit I'un d’eux, "apprendre que 'on a la myopathie,
c’est comme le cancer ou le sida maintenant, c’est des coups de massue !”. Cette
dramatisation excessive est due au fait qu'ils ignorent qu’il y a de multiples formes de
maladies musculaires ; ils ont La Myopathie. “Le mot de myopathie fait trés peur".

La révélation de cette myopathie marque un coup d’arrét dans la vie de la personne.
Comme il y a des moments charniére liant fortement deux parties de la vie d’un sujet,
annonce peut étre qualifiée de moment rupture qui va au contraire délier le passé du
futur. Coup d’arrét objectif que les patients illustrent par les perturbations sociales que la
nouvelle a, d’aprés eux, entrainée : arrét de travail, congé de longue maladie, mise en
invalidité, changement de travail, arrét des études fréquent chez les plus jeunes. Le coup
d’arrét se traduit aussi par des signes subjectifs profonds et persistants : dans leur
discours, il y a "avant..." ou "depuis que je sais...". La nomination de leur maladie les
sépare instantanémentdes gens "normaux”. lis perdent brutalement leur identité ; ifs sont
autres : "on fait partie du lot", dit un jeune homme, montrant qu’a partir de ce moment, il
est myopathe avant d'étre Monsieur X. De plus, la connotation péjorative du mot "lot"
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indigue qu'il ne se sent plus vraiment un individu. Donner un nom de maladie change la
perception d’'une réalité que les patients vivaient depuis parfois longtemps, puisque,
souvent, ils consultent tardivement. S’ajoute alors une souffrance & la douleur. Cette
exclusion du sortcommun entraine un sentiment de solitude qui est spécialement profond
lorsque I'étayage familial est inexistant. Au cours de son entretien, une jeune femme,
géographiquementtransplantée et extrémement perturbée parlannonce de son diagnostic,
évoque les conséquences de son déracinement : "dans mon pays maintenant, je suis
celle qui est partie ; ici, je suis étrangére, donc, je suis bien nulle part®, alors que ceux qui
"sont dans leur pays, ils ont tout leur entourage dans lequel ils ont vécu depuis toujours
et ¢a donne une force incroyable". L'intensité du traumatisme affectif provoqué par la
révélation se manifeste encore dans les associations qui apparaissent dans le récit des
patients entre cette annonce et les événements les plus pénibles de leur existence
comme un deuil. Un patient que le récit de 'annonce amene, dans une association
pathétique, a parler de la mort de sa mére survenue quinze ans plus tét, résume ainsi
I'épreuve d’alors : "mameére estmorte, j'avais plusrien”. De laméme maniére, maintenant,
il se sent démuni, isolé des autres et sans avenir. La nomination de la maladie provoque
un processus de symbolisation. Symbolisation qui peut a I'extréme déboucher sur de
véritables comportements hystériques. Comme dans le cas d’une jeune femme qui dit ne
plus pouvoir monter les escaliers alors qu'aucun de ses déficits musculaires ne I'en
empéche et qui se rend compte que 'impossibilité a une origine plus psychique que
physique : "Pour moi, je ressens de plus en pius de géne alors que pour le Dr. X., gareste
stationnaire. Je suis d’accord avec le Dr. X. que ¢a peut rester stationnaire, mais je I'aitrop
dans ma téte".

En apprenant qu’il a une maladie actuellement incurable, le patient est confronté a une
épreuve de réalité qui correspond a une situation de perte d’objet : 'objet santé est perdu ;
objet paradoxal qui n’existe qu’en disparaissant, puisque, selon Canguilhem (1966), “le
bien-étre étant simple conscience de vivre, n’est pas ressenti". A cette perte d’objet
répondra un processus de deduil. Parmi les personnes étudiées toutes les phases de ce
processus telles que déni, dépression et ressentiment, ont été retrouvées sans qu'il y ait
de relation entre les différentes phases chronologiques du travail de deuil et 'ancienneté
de la révélation du diagnostic. Cependant, Fannonce provoque bien davantage qu’une
perte d'objet ; ils sont atteints en tant que sujet comme le montrent les signes de blessure
narcissique contenues dans leurs discours. Beaucoup parlent de leur honte d’étre
malades. Alors qu’ils se sont ingéniés a cacher les premiéres manifestations visibles par
exemple en fuyant la piscine lorsqu’ils avaient remarqué leurs épaules décollées, la
révélation va a I'encontre de leurs efforts de secret. Ainsi un malade s’exclame en se
remémorant la consultation : "C’est quand méme quelque chose que j'ai toujours caché,
que j'essaie de cacher et que voila, comme ¢a ouvertement...".

L’origine génétique précisée au malade, aggrave considérablement le choc émotionnel
del'annonce du diagnostic. La notion de maladie héréditaire est en effet intolérable, parce
qu’associée a un jugement péjoratif de défaut et de faute. Ceci amene a refuser une telle
origine comme le dit une jeune femme: "il y a aussi des maladies qui sont pas
génétiques... je pense c’est pas une maladie héréditaire". Notion tellement insupportable
pour le patient qui I'occulte lorsqu’il fait partie d’'une famille comportant déja des cas
diagnostiqués : "Moi, une myopathie, j’en avais jamais entendu parler, je savais pas ce
que c’était”. Alors que trois membres de sa famille étaient atteints et étaient médicalement
suivis. Notion également intolérable pour les familles : un pére s’exclame : "Quoi, nous !
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maladie héréditaire ! j’ai soixante-cing ans et dans notre famille il y a une maladie
héréditaire | qu’est-ce qu’ils peuvent pas inventer les médecins pour rendre malheureux
les gens !I". De surcroit, pour le malade diagnostiqué, la transmission "au hasard” est
ressentie comme une injustice : "on est neuf enfants, les autres n’ont rien, rien du tout ;
c’est moi le dernier, c’est moi qui a tout I". La famille est déstabilisée lors de la révélation
de cette hérédité. Les jeunes manifestent une agressivité parfois durable a I'égard du
parent transmetteur. Celui-ci se culpabilise, ce qui entratne, surtout s’il s’agit d’une mere,
un état dépressif encore plus intense que chez le patient et une surprotection néfaste pour
la reconstruction de la personnalité de son enfant. Les collatéraux et les conjoints, surtout
les maris, prennent de la distance vis-a-vis de la maladie de leur femme ; I'un dira qu’il
ne se sentira concerné que "si ¢a peut aller sur les enfants".

Au total, d’'une part, pour les patients, 'annonce provoque un bouleversement
existentiel. Le temps de 'annonce est un instant rupture qui les sépare des autres et
d’eux-mémes. En quelques minutes, leur passé n’a plus de sens etils n’ont plus d’avenir.
Avec la nomination de leur maladie, ils deviennent handicapés aux yeux des autres.
D’autre part, il existe une grande discordance entre les registres des discours des patients
etde leurs familles et ceux des médecins. Discordance normale : ils ne sont pas alaméme
place dans le drame qui se joue dans une consultation d’annonce. Mais discordance trop
importante qui devrait conduire a repenser le déroulement de ces consultations. Le
diagnostic doit certes étre donné en ne cherchant pas a masquer la mauvaise nouvelie.
Mais revoir plusieurs fois le malade, faire un bon bout de route avec lui, permettra de ne
pas tout dire dans une seule consultation, de distiller information plutét que de 'asséner.
Ces consultations répétées auront aussi pour but d’aider le malade a se reconstruire une
nouvelle identité. En faisant ainsi une annonce accompagnée, celle-ci ne sera peut-étre
plus vécue comme amorce d’un processus de désinsertion sociale.

Bibliographie

Bardin L. (1991). L’analyse de contenu, Paris, PU.F., Coll. Le Psychologue.

Boucand M.H. (1989). L’annonce du handicap auprés des adolescents et adultes présentant un
handicap acquis, Famille du handicapé, n° 77, 6-9.

Boucher N., Kemer G., Piquet A. (1989). Révélation du handicap de 1’enfant et conséquences sur
son environnement. Analyse bibliographique, Handicaps et Inadaptations - Les Cahiers du
CTNERHI, n°® 47-48, 119-132.

Canguilhem G. (1966). Le normal et le pathologique, Paris, P.U.F, Coll. Galien.

De Barbot F., Terrier F. (1989). L’annonce du handicap d’un enfant a ses parents, J. Ped. Puéric.,
n® 7, 210-215.

66



Landouzy L., Dejerine J. (1885). De 1a myopathie atrophique progressive. Myopathie progressive,
débutant d’ordinaire dans I’enfance, par la face, Rev. de Méd., n° 5, 6-117.

RoyJ. (1990). Révélation atrois partenaires : les médecins, les parents, I’enfant, Annonce du handicap
et accueil de ’enfant handicapé, Centre Thomas More, 107-124.

Roy J., Visier J.P. (1991). Découverte et révélation d’une déficience chez I’enfant, Handicaps et
Inadaptations - Les Cahiers du CTNERHI, n® 53, 11-21.

Soulayrol R., Rufo M. (1982). La révélation aux parents du handicap de leur enfant, Le jeune
handicapé et sa famille, 26-35.

Wijmenga C., Frants R.R., Brouwer O.F., Moerer P., Weber J.L., Padberg G.W. (1990). Location

of facioscapulohumeral muscular dystrophy gene on chromosome 4, Lancet, vol. 336, 651-
653.

67






IDENTITE, AUTONOMIE ET
REPRESENTATIONS COGNITIVES

Henri PAICHELER,
Nicole SADOUN-LAUTIER
GRIFS - Université de Paris Vi

69






Le rapport Réduire les Handicaps abordait en 1985 le probléme de "I'évaluation” sous
forme de deux propositions distinctes. Il était recommandé, dans la premiére, de mieux
"définir" et "mesurer” les handicaps et, dans la seconde d’évaluer les méthodes et les
résultats des techniques de rééducation. Etait explicitement fait référence dans cette
seconde recommandation a l'insertion sociale des personnes handicapées. Depuis la
rédaction de ce document de prospective, un certain nombre d’outils ont été proposés et
connaissent depuis quelques temps des applications dans des démarches d’évaluation
dans ces deux directions. Mais, trés rapidement, les chercheurs engagés dans ce type
de pratique se sont heurtés a un certain nombre de difficultés conceptuelles et
méthodologiques. Celles-cinous semblentessentiellement provenird'impasses cognitives
liées a la nécessité, dans ce type de démarche de mettre en évidence des relations peu
ou prou "causales" (le temps n’est certainement pas au perfectionnement scientifique vu
I’état des difficultés rencontrées) entre niveaux, domaines de réalité dont 'analyse met
en jeu des objets de connaissance relevant de définitions scientifiques obéissant a des
logiques différentes. Difficultés classiques liées & la pluridisciplinarité ? Certes, mais sans
aucun doute, plus fondamentalement, permanence au sein de chaque niveau d’approche
des différentes facettes du handicap, lors des tentatives de définition des différents objets,
d’une série d'oppositions conceptuelles et sémantiques fonctionnant comme autant de
réifications de natures antagonistes rendant impossible la pensée des articulations. En
vrac :Biologique/Psychologique, Individuel/Social, Corps/Esprit, Corps / Environnement,
Personne/Situations, Inné/Acquis, etc... On parle alors de “"retentissement psychologique”,
de "réponses" ou "d’obstacles" sociaux, etc...

De maniére symptomatique, de telles difficLltés se rencontrent lors des débats relatifs
a la Classification Internationale des Handicaps et aux différentes définitions que sa
logigue interne nécessite, cette derniére, en termes de niveaux de réalités pseudo
objectivées, imposant alors la nature des premiéres.

En effet, si un accord apparait relativement possible au sein de chacun des trois
niveaux distingués, les difficultés surgissent dés lors qu'il s’agit de les articuler et de
mettre aI'épreuve la chaine causale annoncée - on n’a pas, selon nous, suffisamment mis
'accent dans les discussions sur l'insistance mise par I'auteur, dans la "définition" de
chacun de ces niveaux sur le fait qu’il "résulte” du précédent, définitions en extension et
en intention relevant alors pour la totalité du systéme de la résolution de la quadrature du
cercle.

Rien d’étonnant, alors, qu’aprés une entrée en termes d’étiologie, de déficiences et
d’atteintes fonctionnelles, on bute dans les études sur I'intégration sociale sur 'ambiguité
des catégories relatives au "désavantage social", ’ensemble de la démarche conduisant
‘atalement a la nécessité de construction d’un "social ad hoc". Trés significatif apparait
le recours a la notion de "réle de survie". Pourquoi "role" (notion issue des sciences
sociales) plutdt "qu’activité” ou “conduite" ? Si 'approche bio-fonctionnelle sous-tendant
"ensemble du modéle apparait logique dans les cas de désavantages d’orientation,

[Al



d’indépendance physique, de mobilité etc. ; elle force considérablement l'interprétation
etlexplication des désavantages "d’occupation”, "d’intégration sociale”, "d’indépendance
économique’ et “autres” prévus par la classification. La notion de rble connait alors deux
définitions contradictoires : "pouvoir” réaliser des actes de la vie quotidienne etremplir les
roles "socialisés" rendus possibles par exemple par le statut social. Il s’agit 1a d’une
démonstration relativement aisée, une critique “interne” de I'impossibilité de prise en
compte de paramétres sociologiques ou psychologiques lors de tentatives d’évaluation
de lintégration de la personne handicapée et, tout en reconnaissant [a légitimité
d’objectivations et de catégories restrictives propres a un certain niveau d’analyse : - le
"handicap" pour la physiopathologie, pourla psychopathologie, le rééducateur fonctionnel
ou I'éducateur par exemple - la discussion demande sans aucun doute & étre poussée
beaucoup plus loin si I'on se donne pour objectif de caractériser le handicap comme un
“phénomene social’, comme résultant d’une "construction sociale" et ce, en évitant de
tomber dans le piége du réductionnisme que nous venons de dénoncer. La aussi, pour
légitime que soit cette réduction dans le cadre de certains niveaux d’explications
sociologiques ou économiques, elle conduirait symétriguement aux mémes difficultés
dés lors que s’avérerait nécessaire d’articuler les différents niveaux dans le cadre d’une
démarche évaluative.

Quelques idées clefs a soumettre a discussion sous-tendent cet exposé. Nous
tenterons de les illustrer par des exemples puisés dans l'activité de notre groupe de
recherche qui essaye, depuis quelgues années, d’examiner ces phénoménes de
constructions sociales dans le cadre théorique des représentations sociales et, plus
particulierement, de la démarche en cours dans notre CRE INSERM /a restructuration de
lidentité psychosociale aprés 'acquisition d’un handicap. Nous ne reprendrons que certains
aspects de nos réflexions sur I'identité psychosociale développés, par ailleurs, dans le
chapitre suivant d’lsabelle Ville.

Pratiques d'évaluation ou recherches évaluatives ?

Bien qu’ayant tendance a considérer cette position comme devant étre plus générale,
il nous apparait - pour au moins le domaine qui est le notre, et a fortiori lorsqu'une telle
pratique reléve d’un organisme de recherche - que l'activité d’évaluation se doit d’étre
pensée dés le départ comme une activité de recherche & propos des situations
observées. En effet :

1 - L'état actuel des connaissances des processus de construction du handicap et
d’intégration, trés limité, rend aléatoire la construction des outils quantitatifs ou qualitatifs
nécessaires. Sauf, nous I'avons vu a se limiter a certains niveaux d’analyse, mais notre
probléme est bien plutdt de progresser dans la compréhension de l'articulation de ces
niveaux. Le risque pouvant étre, nous avons eu I'occasion d’'observer le bien fondé d’'une
telle inquiétude dans les délibérations d’un certain nombre d’instance de pilotage de la
recherche, de I'imposition aux problématiques de recherches de classifications, ou
d’échelles de mesure conduisant & des impasses théoriques sous prétexte de mesure et
d’objectivité mal comprises.
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2 - Toute recherche est en elle-méme, par définition "évaluation : d’effets, de
fonctionnement, de relations entre observables, d’hypothéses sur le sens de ces relations
et la mesure, la quantification de “valeurs" ne constitue qu’une étape éventuelle d’'une
démarche de reconstruction des faits soumis au travail réflexif.

On ne voit pas bien I'intérét, si notre objectif est de favoriser 'intégration des personnes
handicapées d’outils de mesure qui se contentent de décrire un état de fait sans pouvoir
élucider les mécanismes en jeu tant il est évident pour un sociologue qu’'une telle
démarche reléve autant d’une activité de critique et de contestation d’un ordre établi que
de compréhension. Sauf, évidemment & s’empresser de satisfaire une demande
technocratique, par définition plus soucieuse de gestion que de changement et & en
déléguer la responsabilité a quelques experts en "soins du corps social".

3 - Cette recherche se doit d’étre formulée dans les termes des débats fondamentaux
qui animent actueliement aussi bien les sciences du vivant que de 'homme et de la
société. La description des phénomeénes relatifs a I'intégration fait intervenir un certain
nombre de notions "évidentes", "spontanées” au niveau de la logique de 'action sociale
mais renvoyant pour les disciplines impliquées a des représentations scientifiques
spécifiques des processus. Tout le probléme devient alors celui de leur statut théorique
dans la conception des processus en jeu. On reste toujours étonné du manque de
réflexions sur un certain nombre de concepts clefs utilisés dans la description de notre
probléme. On peut prendre a titre d’exemples : fonction, adaptation, intégration, autonomie,
qui, parallélement au monde des études et des pratiques relatifs au handicap, apparaissent
actuellement centraux pour les sciences du vivant, comme pour la psychologie et les
sciences sociales. De leur définition, de leur conception dans chacune de ces disciplines
dépendent les possibilités d’articulation de ces différents niveaux.

Des discussions et des avancées récentes dans chacun de ces domaines de
recherche laissent espérer des possibilités de dialogue et d’articulation.

L'approche constructionniste telle qu’elle se développe actuellement, tant dans les
sciences sociales qu’en psychologie cognitive, neuropsychologie et linguistique, nous
parait de nature a reposer dans un cadre conceptuel relativement unitaire les problémes
de compréhension des logiques sous-tendant les problémes qui réunissent les différents
auteurs de cet ouvrage, et surtout celui d’'une articulation entre les différents niveaux de
représentations et de connaissance des phénoménes étudiés.

Cette approche se caractérise fortement par une discussion, dans un méme mouvement
des cadres de pensée théoriques employés pour penser les phénoménes en jeu etde la
conception méme de ces phénomeénes. Au méme titre que les connaissances, les
catégories et représentations apparaissent comme éléments d’'une construction sociale
de la réalité, I'activité cognitive des milieux scientifiques, ses objectivations et les outils
méthodologiques peuvent étre discutés comme résultant d’'une telle construction.

L’activité de recherche évaluative devrait, selon nous, se développer dans une telle
optique et, du méme coup, des notions comme celles d’autonomie, d'intégration,
d’adaptation devraient pouvoir recevoir des définitions relativement unitaires. Une telle
démarche passe donc nécessairement par une interrogation sur la série d’oppositions
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structurant actuellement le champ intellectuel des recherches sur le handicap. Il n’est pas
questionde développerici ce quidoitfaire 'objetd’'unrapportde CRE mais nous essayerons
de lillustrer par 'exemple d’une démarche actuellement possible & partir d’'un double
débat relatif & I'identité psychosociale d’une part et au statut des processus cognitifs dans
la représentation de soi et I'explication de ses propres conduites par des personnes
engagées dans des actions, d’autre part.

Identité psychosociale, représentation de soi
et autonomie du sujet

Il convient dans un premier temps de rappeler en quelques mots les étapes des
recherches réalisées dans notre groupe depuis une dizaine d’années.

1 - Nous avons surtout étudié, dans un premier temps, les représentations sociales
de la personne handicapée, dans ce qu’on appelle "le public" & travers les notions de
théories implicites de la personnalité et de processus d’attribution causale. Processus
cognitifs, mais selon nous non explicables par le modele du traitement de Pinformation
dominant en psychologie. Accepter I'idée qu'’il puisse s’agir de représentations sociales
résultant de constructions sociales de la personne (valide ou handicapée), de "savoirs
psychologiques” quotidiens (Paicheler, 1984) suppose la prise en compte de propriétés
spécifiques de la "pensée sociale” méme si ces savoirs sont recueillis a travers des
modalités cognitives individuelles. Parmi celles-ci nous avons alors du mettre I'accent sur
importance de l'iconicité, de fa figurativité dans la représentation et les schémes
populaires de compréhension quotidienne, spontanée du phénomene handicap (Paicheler,
1990). Cette figurativité mobilisant des images d’origines sensorielles variées (visuelle
mais surtout & propos du handicap physique kinesthésique, cénesthésiquie, cinétique)
semblaitrendre possible des jeux symboliques métaphoriques ou analogiques permettant
la construction et 'évaluation dans les conceptions quotidiennes d’éléments de la réalité
sociale des personnes handicapées. Les processus observés montraientque la possibilité
d’interprétation par le public de certains "domaines” de réalité passait par I'application a
ces domaines de schemes ayant été expériencés dans d’autres domaines (par exemple
penser "I'accessibilité" sociale, notion abstraite a travers le modele de P'accessibilité
congue comme possibilité de déplacement physique etc.).

L’intervention de ces processus de sémantique cognitive, par ailleurs mis en évidence
par un certain nombre de recherches en psycholinguistique cognitive (Talmy, 1988 ;
Jackendorf, 1987) nous semblait prendre un intérét tout a fait décisif dans le cadre d'une
analyse des discours sur le handicap et des processus de formation des impressions
relatives a la personnalité ou aux conduites des personnes handicapées physiques.

2 -Nous avons ensuite appliqué ces conceptions en termes de théories implicites
de la personnalité & un aspect particulier de I'exercice de la psychologie quotidienne :
Iidentité et la conception de soi. Cette transposition parait indispensable si on entend se
pencher sur les phénoménes d’interstructuration du psychologique et du social a travers
ce que les chercheurs de Toulouse appellent les processus de personnalisation (Tap,
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1988 pour une synthése). Les résultats présentés plus loin par Isabelle Ville donnent un
apercu de ce type de démarche a propos de l'identité psychosociale des personnes
handicapées physiques.

3-Untelregard surlidentité suppose que celle-ci, "construite”, puisse, a travers les
expériences, des évolutions culturelies des conceptions de la personne, I'avancée en
age, ou des mises en situations sociales diverses étre restructurée. Vision dynamique
donc plutét que statique.

Notre question de recherche devenait alors celle de l'intervention des schémes
figuratifs, dont nous avions pu montrer la part dans la construction des représentations
de la personne handicapée, dans la situation spécifique de restructuration de I'identité
psychosociale apres acquisition d’'un handicap moteur. Le projet de départ se centrait sur
une possibilité d’articulation entre 'approche développée en sociologie interactionniste
dans I'étude des processus de négociations conduisant a la construction d’'une nouvelle
image de soi (Schneider et Conrad, 1983 ; Bury, 1982) et notre approche en termes de
représentation sociale et de théorie implicite de la personnalité et ce, aprés critique des
conceptions cognitives de I'image de soi ayant recours, en psychologie sociale
expérimentale a la notion de schéma telle qu’elle est utilisée dans le modéle du traitement
de l'information. L'approche interactionniste se caractérise, de son c6té, par une grande
faiblesse dans sa conception des processus cognitifs en jeu et par son ignorance des
développements actuels en sémantique cognitive et ce, malgré le caractére fondamental
reconnu aux processus discursifs et de communication dans les situations de négociation
de l'identité. Notre intention était donc d’y saisir le recours a des jeux de représentation
du fonctionnement de la personne. Par ailleurs, I'intérét porté a l'interaction elle méme et
alasituation, semble toutcomme dans le courant de I'analyse de discours en psychologie
sociale, conduire trop souvent les auteurs a négliger 'importance des modéles épistémo-
normatifs du fonctionnement de la personne & une époque dornnée.’

Pour étudier la reconstruction de I'identité aprés acquisition d’un handicap nous avons
soumis a entretiens une quarantaine de personnes des deux sexes, handicapées moteur
- paraplégiques, tétraplégiques et polio - nécessitant parfois plusieurs rencontres pour
préciser certains points.2 Nous n’évoquerons ici, & titre d’exemple de la démarche, que
quelques points relatifs aux discours tenus sur I'expérience de la perte et de la reconquéte
de autonomie physique et psychologique afin d’élucider les mécanismes explicatifs et
les schémes en jeu dans la psychologie quotidienne de ces personnes et, plus
particulierement I'utilisation métaphorique de schemes moteurs dans la gestion cognitive
de l'indépendance psychologique et sociale.

Dans notre travail, ce retour sur le sujet, sur ses interprétations et ses expériences est
en outre indispensable a partir du moment ol leur étude doit, nous I'espérons, nous
permettre aterme une réinterprétation des observations présentées dans la littérature sur
le coping (capacité a faire face) en épidémiologie sociale en veillant, la aussi, a ne pas

' Nous avions par exemple insisté (Paicheler, 1990) surla conjonction entre 'avénement d’un discours
intégratif & base de valorisation de I'autonomie et la diffusion du modéle individualiste entrepreneurial
dans notre société dans les années 80.

2 Des entretiens et entretiens de groupe ont par ailleurs été réalisés avec des représentants des
différentes professions concernées par 1a rééducation.

75



réduire cette notion & une forme d’aptitude ou de trait de personnalité et en 'envisageant
dans la perspective d’une intégration psychosociale (cf. Tap pour le rapport entre capacité
afaire face et intégration et Breakwell, 1986, 1988 pour I'articulation capacité & faire face
et identité).

Nous avons enfin cherché, lors de cette recherche a mettre I'accent sur une dimension
particuliere de l'identité, la différenciation externe et la cohérence conduisant au niveau
du Soi a la prise de conscience de la distance des autres, du monde et de I'autonomie.
L’étude de ces dimensions a I'aide de notre paradigme permet la aussi nous allons le voir
d’offrir des explications alternatives & deux ensembles de notions qui connaissent
actuellement dans le cadre des psychothérapies cognitives, de I'épidémiologie sociale et
depuis peu de I'immunologie des développements importants aux Etats-Unis : la
psychologie du contrble et la représentation de son efficacité personnelie (Rotter,
Bandura).

Ces notions ont été critiquées pour leur caractére essentiellement psychologique et
individualiste par les tenants des représentations sociales et les constructivistes : elles
poseraient en fait comme modéle de fonctionnement général ce qui ne constitue qu’une
modalité historique et culturelle particuliére : le modéle libéral occidental de la personne
autonome et maitre de ses décisions. Nombre de travaux récents en anthropologie
relatifs & 'étude des psychologies indigénes attestent le caractére essentiellement social
de ces processus cognitifs car... "la culture donne forme a I'esprit” (Bruner, 1991),a la
fois dans 'ensemble des processus cognitifs en jeu dans perception et connaissance du
monde et dans leur participation & la psychologie quotidienne (Bruner allant jusqu’a
affirmer qu’elle constitue en fait le seul objet de la psychologie) et au seffcongu comme
intégration de Pensemble de ces mécanismes a travers ['histoire psychologique et
expériencielle de l'individu.

Histoire psychologique... perspective évidemment partagée d’une certaine maniere
par la psychanalyse, mais, également par un certain nombre de chercheurs proposant
actuellement un renversement de la perspective cognitive par la prise en compte de
I'histoire des expériences corporelies. Tout & la fois social et interactif (avec d'autres
personnes a travers langage et communication et avec l'environnement physique a
travers actions pratiques et sensations) I'esprit apparait alors "embodied”, incarné &
travers la définition (parfois paradoxale du point de vue du modéle dominant des sciences
de la matiére) d'un nouveau matérialisme par des auteurs inquiets des impasses de fa
psychologie cogritive (Bruner, 1991 ; Varela, Thompson, Rosch, 1992) ou proposant une
articulation avec la biologie et la neurologie (Edelman, 1992 ; Rosenfield, 1989).
L’ensemble de ces réflexions et recherches, les modéles proposés présentent en outre
pour caractéristiques :

o leur perspective constructiviste,
« leur affirmation du caractére central de la notion d’identité,

» UNne remise en question relativement identique des notions d’'interaction, d’intégration,
d’adaptation, d’autonomie et de fonctions (Millikan, 1984, par exempile).
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Provocation ou simple reconnaissance des impasses actuelles, il est remarquable
d’assister, quinze ans apres la "révolution” cognitive en psychologie scientifique, au
retour chez ces auteurs des analyses d’un certain nombre de "philosophes"” : Wittgenstein,
Merleau Ponty, Sartre, Aristote et Ricoeur... quand il ne s’agit pas tout simplement de
mythes indiens du fin fond du Colorado ou des principes de Yin et de Yang sous tendant
la notion de personne en Chine permettant & Varella et Rosch d'exemplifier d’autres
possibilités de fonctionnement du self et de I'incarnation de I'esprit.

La discussion des possibilités de symbolisation, de métaphorisation (qui accedent
alors a un statut beaucoup plus central que leurs acceptions psychanalytique ou
linguistique classiques) et de construction du sens déborde actuellementleurs domaines
d’application pour participer a travers les développements d’une sémantique cognitive
mettant 'accent sur I'importance des expériences sensorielles, spatiales, kinesthésiques
et cénesthésiques a la construction d’une nouvelle conception des représentations et de
leur rapport a I'action (Denhiére et Baudet, 1992 ; Johnson, 1987 ; Lakoff, 1987 ;
Langacker, 1987 ; Talmy, 1988 ; Von Wright, 1971).

Action tant individuelle (mais bien éloignée du béhaviorisme naif sous-tendant les
modeéles actuels en vigueur en rééducation fonctionnelle et en réhabilitation sociale) que
collective, sociale donnant lieu dans les recherches de la sociologie de I'action & un
dépassement, aprés prise en compte de certaines de ces données, des limitations de
I'approche de la sociologie interactionniste en accordant la plus grande attention aux
processus d’interprétation des conduites parles acteurs sociaux (n°1 de Raison Pratique,
1990).

L'ensemble de ces "avancées" semble bien rendre possible une interprétation
relativement unitaire des différents niveaux de phénomeénes classiquement fractionnés
et opposés de par leur supposée "nature” sur les axes biologique, animalité / socialité et
stabilité, naturalité / changement historicité a travers une conception plus intégrative des
différentes facettes du fonctionnement au sujet concret en situation.

Autonomie corporelle et autonomie psychologique

L'identité est donc avant tout une dynamique. Il ne peut y avoir d'identité que
paradoxale (Tap, 1979, 1988). Selon deux processus, en apparence contradictoires, on
recherche P'assimilation qui rend semblable & l'autre et, dans le méme temps la
différenciation qui rend distinct de I'autre. Etre identique et unique, semblable et différent,
sans que jamais ne cesse la coexistence de ces nécessités, tel apparait le premier
2lément de complexité de l'identité et la marque de son caractére fondamentalement
asychosocial.

Il en est un second, celui qui traverse la distinction que les chercheurs ont coutume de

proposer entre identité personnelle et identité sociale. En se référant aux notions de
‘conception de soi", "image de soi", "estime de soi" empruntées a la psychologie
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individuelle et a celles de "rbles", "d’attitudes” empruntées a la psychologie sociale, on
ne rend pas suffisamment compte de la nature interactive et dynamique de la relation
entre identité personnelle et identité sociale et articulation "reste le plus souventimplicite
et rudimentaire” (Lipiansky, 1991).

Enfin, untroisiéme aspect de cette dynamique de I'identité passe par la prise en compte
de la temporalité. Paul Ricoeurs par exemple, met I'accent sur la difficulté de conjuguer
la permanence de soi etle changement que subit tout individu. Il la retrouve dans les deux
usages majeurs du concept d'identité, 'identité comme mémeté (latin idem, anglais same)
et'identité comme soi (latin ipse, anglais seff). En soulignant que la langue frangaise par
Iutilisation du soi-méme masque la différence entre mémeté etipséité il éclaire la difficulté
aconsidérer lacontinuité ininterrompue dans le développement d’'un étre, sa permanence
dans le temps. Le soi-méme doit prendre en compte l'idem ('extrémement semblable) et
l'ipse (I'identique & soi, le non étranger), un soi-méme qui peut conjuguer la permanence
et le changement, une identité modifiée qui inciut une "mutabilité fondamentale”.

Ces trois dimensions de la construction de toute identité seront les référents de
I'analyse spécifique d’une identité en recomposition dans une situation particuliére.

Les sujets interrogés dans notre recherche définissent leur handicap par le couple
perte de fonction-dépendance, rejoignant ainsi d’'une certaine maniére la définition
médicale. lis établissent une hiérarchie du handicap basée sur le degré du pouvoir-faire
etilsanalysentleur dépendance sous deux aspects complémentaires : la perte d’autonomie
proprement dite, par rapport & eux-mémes et la réticence a demander, & déranger, a
dépendre des autres.

Tousles sujetsinterrogés considérent'acquisition du handicap comme une discontinuité
introduite dans le cours de leur vie.

Notre problématique qui s’est progressivement déplacée, s’articule alors autour de ces
deux poles :

« I'un lié au pouvoir-faire et a son corollaire la dépendance (ou 'absence d’autonomie)
envisage les modalités de la ré-expérience de I'action - individuelle et sociale - pour
assurer le contrble, la maitrise de la situation...

« lautre lié & la recherche d’'une signification du soi envisage les modalités du maintien
et de la réinterprétation de soi par une identité narrative.

La perception, I'interprétation, le sens de ses propres actions apparaissent alors dans
les discours recueillis comme décisifs dans la possibilité de restructuration cognitive.

3 Dans Temps et Récit, 1984, et Soi-méme comme un autre, 1990.
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Un modéle de I’action qui fonctionne comme un prototype (d’action ou de
conduite ?)

Toute action, directe -je fais- ou indirecte -je fais faire- a la fois individuelle et sociale
(pouvoir écrire n'est pas seulement un geste de la main, c'est aussi pouvoir signer un
chéque ou remplir sa feuille d’impdt) est toujours une intervention de rindividu sur le
monde*. Pour le sujet handicapé, le modéle de I'action, lié & la perte ou a la limitation
fonctionnelle est toujours circonscrit dans un espace, entre le pouvoir-faire, synonyme
d’autonomie et le non-pouvoir, synonyme de dépendance. |l convient ici d’insister,
rapidement sur 'importance métaphorique de la notion de "pouvoir”, au sens de capacité
personnelle pergue pour une conception en termes de représentations sociales (pouvoir
au sens social d'influence sur autrui ou au niveau de décision sociale ; pouvoir travailler
au sens de capacité ou ne pouvoir le faire du fait de contraintes sociologiques) et la
difficulté, tantdans le discours social sur les personnes handicapées que dans le discours
de P'action politique d’intégration, d'échapper au schéme cognitif de "I'incapacité" dans
tout discours sur et dans toute représentation des phénomenes liés au handicap (qu'il
s’agisse de penser "autonomie” de vie de la personne ou I'accessibilité aux emplois ou
I'idée de "compensation”, par exemple (Paicheler, 1990)).

Atravers les différents domaines d’action interrogés nous avons pu dégager un modéle
commun que I'on peut décomposer ainsi :

1 - Une intelligence pratique :
- connaissance et évaluation du pouvoir-faire
- intentionnalité et délibération

2 - Le contrble de I'action et des interactions :
- I'action proprement dite : la décision
- satisfaction de I'action accomplie : la maitrise

3 - Un scheme d’action lié au fauteuil transférable d’un domaine a un autre :
- un prototype de conduite
- un schéme interprétatif structurant de I'identité modifiée

1. Une intelligence pratique, la phronésis

La perception de ses propres "capacités”, élément décisif des processus d’attribution
(Heider, 1958) et du sentiment de contréle dans les auto-attributions dont l'importance en
matiére de santé a été mise en évidence par la psychologie sociale, trouvent dans le cas
du handicap physique des formulations spécifiques dans la description de leur
redéploiement.

“Cf. tout le courant de la phénoménologie et de la théorie de I'action, Merleau-Ponty, Dreyfus, Searle,
von Wright, Ricoeur....
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L’évaluation du pouvoir faire est permise par la connaissance de ses capacités.
Connaissance du corps propre et des limites de ses possibilités (Je vois tout de suite, je
peux pas ou alors je peux mais en galérant), connaissance de la situation d’interaction
sociale, de son caractére déséquilibré tout particulierement dans I'espace public. |l s’agit
d’un savoir qui s’est construit par’expérience. Savoirs pratiques, adaptables, susceptibles
de faire face a I'imprévu et relevant bien davantage de la métis ou de la sagesse pratique,
la phronésis d’Aristote que de la sophia 5.

Car c’est bien grace a des adaptations, & un pragmatisme déployé quotidiennement
que la part de l'intentionnalité de I'action prend ici une place privilégiée :

"...J'oublie plus, je pense a tout avant
Je m’organise, je fais travailler ma téte
Je réfléchis d’abord, on apprend a évaluer..."

Le "réseau sémantique de I'action” (Ricoeur, 1990) parait composé dans notre enquéte
d’expressions qui relévent du domaine de la stratégie, de la négociation ou du bricolage :

"...Je positionne mon fauteuil par c6té,
Je bloque avec mon coude, je fais un détour,
Je dévisse avec mes dents, ..."

Les verbes qui reviennent sans cesse sont truquer, adapter, évaluer, biaiser, prévoir...
expression d’une "intelligence de la ruse" et, dans linteraction humaine il s’agit aussi
d’évaluer, d’apprendre a soigner le ton de la demande, a diversifier les destinataires pour
ne pas étre trop dépendant...

On peut y voir une sorte de délibération au sens ot I'entend Aristote. En effet, il y a un
enchainement, une indissoluble unité entre 'intention (la fin souhaitée), la délibération,
ladécision etl’action : "La conscience s’arréte au seuil de la décision. La sagesse pratique
poursuit, elle s'insére dans la décision et initie I'action” (Ladriére, 1990, p. 37).

La délibération - associant la prévision et I'expérience, les savoirs pratiques - permet
alors d’effectuer I'action la plus efficace, I'action-qui-convient (Thévenot, 1991), celle qui
réussit. Précisons que la réussite se mesure de fagon subjective, que Plaction-qui-
convient s’entend de fagon individuelle et de fagon sociale®.

2. Le contrdle de I'action

On peut voir en effet, dans I'action proprement dite, a la fois la décision et la satisfaction
de I'action accomplie. Dans toutes les situations -handicap lourd ou léger-, c’est la marge
de choix qui permet'évaluation, toujours subjective, de I'espace de liberté. On le voitbien
dans le cas d’'une personne tétraplégique :

5On trouvera dans I'article de Paul Ladriére (1990), La sagesse pratique, les implications de la notion
aristotélicienne de phronésis pour lathéorie de I'action, Raisons Pratiques, vol. 1, p 15-38, Paris, EHESS,
un commentaire de ces notions de I'Ethique.

8 Telle est notre préoccupation -proposer un modeéle qui prenne en compte I'identité individuelle et
sociale- qui retrouve le souci de Thévenot et Boltanski dans le domaine de I'action.
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"...Il existe un systeme de commande vocale que j'ai refusé parce que, ayant la possibilité
motrice avec mes mains, fe veux user de cette possibilité motrice et ne pas me rendre dépendante
d’un systéme a la voix qui me rendrait encore plus handicapée que je ne le suis ; donc utiliser
au maximum mes possibilités..."

Méme trés limité, 'espace de liberté dans lequel s’exprime la décision de I'action est
le terrain des ré-expériences. La satisfaction de I'action accomplie, quelle qu’en soit la
performance objective se traduit par le contrble, la maitrise de la situation.

On substitue bien par 1a, conformément aux hypothéses de la psychologie quotidienne,
aux notions de dépendance-autonomie, les notions de non contrdle-contréle.

Ce modeéle de laction (DELIBERATION : CONNAISSANCE, EVALUATION, PREVISION, STRATEGIE,
BRICOLAGE —> CONTROLE : DECISION, CHOIX, MAITRISE), st mis en oeuvre danstous les domaines
de la vie, dans tous les "plans de vie" dans toute I'étendue de "I'espace de vie" (Lewin),
du simple geste a l'interaction sociale ou de I'appréhension d’'une identité collective du
statut de handicapé dans notre société. Il s’élabore par un cheminement de pensée que
la limitation du pouvoir-faire, quelque soit le degré de la perte fonctionnelle, expérimente.
L’'un de nos interviewé le dit lui-méme : ¢’est un schéme de pensée lié au fauteuil, nous
donnant en quelque sorte spontanément confirmation du bien fondé de notre cadre
théorique.

3. Un prototype de conduite

Ce schéme de l'actionestalors préta fonctionner comme un script d’action prototypique.
Schéme transférable dans des situations, des plans de vie différents, ce prototype est
alors compris par les sujets comme une seconde nature :

"...Tous les jours on est obligé de prévoir instinctivement ce qu'il va y avoir au bout du geste.
Avantlorsque j'allais ouvrir le placard pour mettre le couvert, je faisais plusieurs allers et retours.
La, je n'ai que deux mains, je sais au milliéme de seconde, avant d'aller ouvrir le placard que je
vais prendre des choses que je vais déposer en méme temps pour éviter de faire plusieurs
voyages : ¢a, c'est si vous voulez la base qui fait comprendre que dans tous les gestes que I'on
fait, ily a une projection. Cette projection on la faitdans tout : dans les conversations, dans 'étude
de la personne avec qui I'on parle..." (Paralysé depuis 25 années, 50 ans)

"...Je calcule davantage le pour et le contre ; je me trompe c’est sir parfois, mais je réfléchis
mieux a tous les petits détails. Par exemple pour les piéces a aller acheter pour réparer ma
voiture, pour mes droits aussi, je me renseigne sur tout, je téléphone a un conseiller juridique et
apres, j'arrive etje leur pose les questions, avec la sécurité sociale, pourl'assurance de la voiture.
Je fais comme ga, je régle tout avant et aprés je sais de quoi je parle, je suis plus sdr de moi...."
(Amputé depuis 3 ans, 22 ans)

"...Maintenantje me dois de faire attention aux gestes que je vais faire. Il faut que je réfléchisse,
d’abord ¢a en premier, ¢a ensuite et puis ¢a en dernier. Je suis peut-étre plus logique, une
nouvelle forme de raisonnement. Mais surtout, le fait d’étre en fauteuil, je vois différemment les
choses, je me pose des questions, j'essaye d'étre plus souple avec les gens. Je suis plus proche
des gens, plus pondéré....” (Tétraplégique depuis 4 ans, 37 ans)
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Conformément a nos hypotheses, la sémantique cinétique semble bien permettre ia
construction d’une sémantique de l'action sociale. On applique les schémes d’un
domaine - celuides actions du corps propre - aux domaines des caractéres psychologiques
etde la communication sociale. Ce transfert s’accomplit par la construction métaphorique
de schémes figuratifs susceptibles de rendre compte de la transformation de l'individu et
fonctionnant comme une réalité nouvelle.

Dans cette reconstruction les acteurs empruntent pour une part les représentations
sociales de I'autonomie partagées par la communauté majoritaire. Cependant cette
idéologie actuellement dominante (Paicheler, 1990) de I'autonomie et du faire-facetrouve
ici une élaboration originale en s’associant & d’autres éléments informatifs issus de la
pratique quotidienne : la prévision, la délibération, la stratégie alliées & la volonté. Le vécu
et la représentation de cette derniére si importante dans notre modéle social du sujet et
dans le sentiment personnel de contrdle prennent bien de par la différence physique un
sens spécifique’. Ala métaphore du gagneur ou du battant (handicapé sportif, volontaire,
"surmontant son handicap") se substitue la métaphore de 'homme pondéré qui gagne
son autonomie par une intelligence pratique : métis, phronésis.

Reste alors la part de I'action non réussie, de 'absence ou de la perte du contréle. Et
c’estla que s’installent ces moments de "déprime", perte du sens, perte du contréle, qu'il
s’agit aussi de "gérer". Sans vouloir en faire ici 'analyse, on ne peut en ignorer la place
dans ce modéle de 'action od, il faut le souligner, le contrble est souvent fragile, pouvant
étre remis en question ; comme I'exprime bien I'un de nos interviewés : "On est toujours
sur le fil du rasoir..."

Le maintien du soi dans une identité narrative

Le prototype de conduite construit sur le mode de I'action intervient également sur
l'autre pdle de la restructuration de l'identité : il peut étre considéré comme un scheme
signifiant, interprétatif de la discontinuité intervenue dans l'image de soi.

Dans les récits de vie ou nous avons retrouvé toutes les étapes que le travail de
Christine Bon présenté précédemment, mettait en valeur, les acteurs en décrivant, en
interprétant les événements survenus tentent de leur donner une certaine cohérence. lls
construisent ainsi "une version longitudinale de leur self" (J. Bruner, 1991, p 129). Pour
cela il leur faut intégrer, reconstruire la permanence des "dispositions”, des traits de
personnalité et les modifications survenues dans les capacités fonctionnelles et dans
Fimage individuelle et sociale.

C’est par une configuration narrative que Iindividu fait fonctionner ensembie ses
dispositions durables - son "caractére” ou ses aptitudes, comme on le dit communément
- etle nouveau scheme d’action lié au fauteuil. Le discontinu peut étre inséré, aux termes

7 Nous retrouvons la 'expression discursive du schéme organisateur de la personnalité qui "surmonte
son handicap" que nous avions mis en évidence dans nos recherches sur les théories implicites de la
personnalité : le succés, la réussite «au prix» de la stabilité émotionnelle, de la persévérence, du sens
de I'organisation etc...

82



d’'une "mise en ordre", d’une "mise en intrigue"® ou les étapes transitoires trouvent une
signification entre I'avant et I'aprés ; ol les personnages, 'acteur principal - le soi - et le
quasi personnage auxiliaire et bienfaisant - le temps - retrouvent une place. Une telle
observation montre bien les limites de I'approche en termes de "schémas en mémoires"
du modele cognitif classique appliqué au self par Markus par exemple. Ce qu’elle appelle
le schéma "d’indépendance"” dans sa conception de l'identité ne peuten aucun cas rendre
compte de la construction, de I'évolution éventuelle du “"sens” de ce trait a partir du
moment ou son auto ou son hétéro attribution s'insérerait dans des configurations
normatives et causales singuliéres.

L’identité narrative concilie la mémeté, la permanence de son étre (j'ai toujours été
comme ¢a - On a toujours été débrouillards avec mes fréres - En fait c’est lié a la
personnalité, pas au handicap), et I'ipséité, la possibilité d’'une mutabilité que le récit des
“"étapes” réalise.

Ni continuité absolue, ni rupture compleéte, le processus de restructuration de 'identité
que nous avons rencontré s’exprimerait en fait sur le mode métaphorique du "greffon”.

"...Un arbre que I'on coupe, on fait un greffon et le greffon repart dans un autre sens, avec
autant d’énergie, légérement, un peu diminué, mais dans un autre sens. C'est comme ga que je
le vis ..." (Tétraplégique, depuis I'age de 18 ans, 48 ans).

Cette identité narrative peut, & son tour, étre considérée comme un schéme d’accueil
disponible pour insérer les événements imprévus et les personnages perturbateurs - les
non initiés - ces individus ou entités sociétales qui ne savent pas, ne possédent pas
suffisamment de connaissances sur la culture des non valides pour que Vinteraction
puissent s’effectuer de fagon naturelle, ¢’est-a-dire tout simplement équilibrée, en toute
réciprocité.
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Insertion des personnes handicapées : méthodologies d'évaluation. L'objet de ce réseau
suppose que I'on définisse préalablement les concepts de handicap et d’insertion et que
I'on s’interroge sur la fonction d’une telle évaluation.

Le handicap, la "personne handicapée“ qui remplace l'infirme, semble étre une
catégorie sociale construite en réponse a un mode particulier de prise en charge : la
réadaptation (Ebersold, 1992) ; les personnes handicapées étant celles qui relévent du
champ de la réadaptation.

Linsertion se définit, qualitativement, en opposion a I'exclusion. Elle peut toutefois
revétir des formes différentes. Ainsi, Tap (1988) oppose a ce qu'il appelle "la greffe
réussie” qui suppose que lindividu ou le groupe “contribue a la poursuite des buts
communs, tout en gardant sa spécificité, ses valeurs propres ou son mode de
fonctionnement”, la situation d’ "enkystement" d’un groupe qui tend a se retrancher pour
garder son identité propre et celle d’"assimilation par dilution ou par fusion” dans laquelle
s'insérer c’ests’adapterau fonctionnementdu groupe d’accueil ("intégration-adaptation").
Et si la véritable insertion repose sur une "adaptation réciproque”, le mode privilégié
d’insertion des personnes handicapées qui voitle jour aprés la premiére guerre mondiale,
est celui de la réadaptation, du “faire comme si", de la compensation de la déficience, de
I'assimilation de la personne handicapée replacée dans le systéme productif et laborieux
(Stiker, 1982).

Pour évaluer un caractére qualitatif comme I'insertion, deux démarches sont possibles
qui ont chacune leurs avantages et leurs inconvénients.

1 - Onletransforme en une dimension quantitative. Pour cela, on définit a prioriun certain
nombre d’indicateurs de 'insertion : le fait d’avoir ou non une activité professionnelle, de
vivre en couple et de fonder une famille, la richesse des réseaux sociaux, efc...
L’avantage est qu’en pondérant ces différents facteurs, on obtient un indice que 'on peut
appliquer a tout le monde. Linconvénient est que l'insertion est définie par un certain
nombre de rbles sociaux normatifs : I'insertion, c’est ce que I'on mesure dans une
démarche a la fois réductrice et légitimante.

2 - Onpeutaborderl'insertion par son versant subjectif. La véritable insertion permettant
la réalisation de soi par la participation a la réalité sociale, on demandera aux personnes
concernées, a leur entourage, comment elles se situent, quelle est leur place dans la
société. Certes, une telle démarche est respectueuse de I'expression individuelle mais
risque de se limiter & un inventaire de formes multiples d’insertion et d’exclusion sans qu’il
30it possible d’en extraire une ligne cohérente. De plus, si I'on évite le réductionnisme,
on n'est pas a l'abri d’'une position relativiste qui consisterait & admettre toute forme
d'insertion : certains pouvant se satisfaire des pires conditions.

La démarche méthodologique exposée ici tente de dépasser I'impasse liée a cette
divergence, en abordant les deux versants de I'insertion :
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1 -Papproche subjective par 'étude de l'identité, du discours que les personnes portent
sur elles-mémes. En effet, envisagée dans [a tradition interactionniste (Mead, 1934 ;
Goffman, 1959) et constructiviste (Berger et Luckmann, 1966), l'identité sembie étre la
meilleure expression de la fagon dont les personnes se positionnent dans leur
environnement social, puisgu’elle estle produit d’'un processus cognitifintégrant 'histoire
personnelle, les motivations et les intentions, les régles consensuelles d’interprétation du
monde social. C’est en effet dans ce contexte de compréhension socialement définie que
le sujet pergoit, se représente, interpréte les situations. Par son comportement, il agit sur
elles et la réponse de 'environnement lui fournit de nouvelles informations qui modifient
sa perception. Ainsi s’élaborent les représentations gui forment le décor de nos actions
et pratiques sociales.

Des recherches dans le domaine de la maladie chronique et du handicap ont montré
guelemalade, le handicapé est'objetd’'une représentation sociale particuliére (Paicheler
et Beaufils, 1989) d’un processus de désignation et d’une orientation le long d'itinéraires
plus ou moins déterminés (monde médical, institutionnel}. Mais il est également "acteur”,
il participe & la construction sociale de la maladie et du handicap (Baszanger, 1986).
L'apparition d’un handicap, la rupture consécutive des systémes interprétatifs qui
donnent sens au soi nécessitent la mobilisation de ressources cognitives particuliéres
(Bury, 1982) pour reconstruire une identité dans I'espace de liberté offert, d’'une part, par
les lois générales régissantles modéles de la personne, d'autre part, par les représentations
des personnes handicapées et les attentes normatives véhiculées par une théorie de
Pinsertion basée sur le modele de la réadaptation.

2 - lapproche “"objective" en recueillant des informations sur un certain nombre
d'indicateurs censés étre en rapport avec 'insertion (variables sociologiques et de
conditions de vie).

Une étude de I'identité envisagée comme une construction sociale suppose, en effet,
que 'on envisage les interactions entre plusieurs types d’informations : le discours porté
sur soi-méme, ses propres normes, valeurs et idéaux, la réalisation ou non des réles
sociaux attendus et les conditions de réalisation de ces rles. Par exemple, 1a géne, voire
I'impossibilité pour une personne handicapée de réaliser un réle social comme celui de
travailler s’accompagne-t-elle ou non de modifications du sens etdes valeurs habituellement
attachés & ce role ? Le discours sur soi est-il différent quand 'absence d’activité
professionnelle estconsidérée comme un échec ou comme une nouvelle fagon de vivre 7
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Méthodologie

1. Matériel
Nous avons mené une enquéte par questionnaire permettant de recueillir :

- desdonnéesrelatives a l'identité des personnes interrogées a partir d’auto-évaluations
sur des caractéristiques de personnalité et des propositions comportementales, tant sur
le plan général, que dans des contextes sociaux spécifiques ;

- des données relatives aux normes pergues et aux valeurs attachées aux différents
contextes sociaux étudiés ;

- des données sociologiques, matérielles et économiques sous-tendant ces différents
contextes (réseaux et supports sociaux ; occupation : travail, vie associative, loisirs ;
niveau d’'étude et formation professionnelle ; conditions de vie : revenus, logement,
voisinage, déplacements, achats... ; biographie et événements de vie).

Nous avons selectionné pour cette présentation un certain nombre de variables, le but
étant davantage d'illustrer la démarche que de présenter les résultats de I'enquéte.

En ce quiconcerne les variables subjectives, nous étudierons les auto-descriptions sur
les 20 traits de personnalité dont la liste est donnée au tableau 1. Nous envisagerons
également P'évaluation subjective fournie par les sujets eux méme de la gravité de leur
handicap.

Tableau 1 : Liste des 20 traits de personnalité

Agressif Imaginatif
Sens du devoir Impulsif
Anxieux Insouciant
Audacieux Instable
Caractere contrglé Méticuleux
Calme Prudent
Compréhensif Rationnel
Confiant Réservé
Dépendant Sociable
Emotif Volontaire

Les sujets utilisaient, pour se décrire, des échelles en 6 points de 0 "pas du tout” a 5 “tout a fait".

Nous mettrons ces variables en rapport avec des données démographiques : age,
sexe, des données relatives au handicap : date et age d’acquisition des déficiences, leur
sévérité, des données relatives & I'activité professionnelle.
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2. Population

Le type de déficiences, leur date de survenue, 'age auquel elles sont acquises, leur
sévérité sont autant de variables qui nous ont amenés a considérer quatre groupes de
personnes.

- Des personnes atteintes de myopathie Facio-Scapulo-Humérale (FSH) (n=68),
maladie neuro-musculaire évolutive, ont été interrogées dans le cadre d’une évaluation
duhandicap auxtrois niveaux définis parla CIH' (déficiences - incapacités - désavantages)
(Marchal, 1991) et de sa confrontation avec des données plus subjectives relatives a
I'identité. L'homogénéité de la cause, génétiquement déterminée et 'hétérogénéité des
atteintes fonctionnelles qui caractérisent ce type de pathologie sontd’unintérét particulier
pour étudier I'effet de la sévérité des atteintes.

- Un deuxieme groupe est constitué de personnes en majorité paraplégiques a la suite
d’un traumatisme. La paraplégie semble étre le handicap moteur prototypique de notre
époque. D’origine brutale, touchant souvent 'adulte jeune, elle se caractérise par une
topographie des atteintes trés systématisée (niveau lésionnel) et une stigmatisation
homogeéne (fauteuil roulant), (n=316).

- Paralléllement, et dans le cadre d’une étude a la fois clinique (Diard, 1992) et
psychosociologique du syndrome post-polio, des personnes présentant des séquelles de
poliomyélite ont également participé a I'enquéte (n=284). Cette pathologie de part
certaines caractéristiques se distingue de la paraplégie : maladie virale épidémique, elle
a touché par vagues successives un grand nombre de personnes, essentiellement de
jeunes enfants, dans un contexte sociohistorique plus ancien (la derniére vague remonte
a 1954 et la maladie est pratiquement éradiquée en France), a une époque ou seule est
"admise" I'insertion par le travail, ol aucun mode de compensation sociale n’est encore
mis en place. Comme la paraplégie aujourd’hui, elle a été, a son époque, a I'origine d'un
prototype du handicap moteur. Une étude comparative des deux derniers groupes peut
permettre d’analyser le role normatif du contexte social sur I"insertion” des personnes
concernées et son éventuel retentissement sur le discours qu’elles portent sur elles-
mémes.

- Enfin, 327 personnes ne présentant aucune déficience ont également participé a la
recherche, fournissant des données comparatives.

Résultats et discussion

1. Image de soi et myopathie FSH : d’un simple diagnostic & des déficiences
sévéres

Des premiers résultats (Ville et al., 1992) concernantle groupe de personnes myopathes
et mettant en relation des descriptions de soi avec une évaluation du handicap réalisée
aux trois niveaux définis par la CIH ont montré que :

' Classification Internationale des Handicaps.
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- 'estimation subjective faite par les personnes elles-mémes de leur propre handicap
estdirectementliée au niveau des déficiences et non aux aspects sociaux (occupationnel,
économique et intégration), ce qui montre que méme dans la représentation des
personnes concernées, le handicap renvoie a une dimension essentiellement clinique ;

- étre atteint de myopathie est associé a 'auto-attribution d’une plus grande rationalité
et méticulosité. La connaissance du diagnostic, méme en l'absence d'incapacités
manifestes suffit & engendrer ces attributions qui peuvent étre comprises comme le
résuitat d’'une adaptation réelle ou anticipée a I'environnement ;

- quand la gravité des déficiences augmente, de nouvelles attributions spécifiques
apparaissententerme d'une moins grande agressivité etd’une plus grande compréhension
et dépendance. L'augmentation du sentiment de dépendance au fur et & mesure que
s’accentuent les déficiences n’est guére surprenant. Par contre, que I’an s’estime moins
agressif et plus compréhensif est moins aisément interprétable. Le manque d’autonomie
et la dépendance nécessitent-ils plus d’écoute et d’attention aux autres pour que soit
renvoyée une image positive de soi ?

- une indépendance entre les variables liées au handicap (sévérité des déficiences et
des incapacités - désavantage de mobilité et d’indépendance physique) et les traits de
personnalité consensuellement valorisés/dévalorisés que sont 'anxiété, le manque de
confiance, l'instabilité, le manque de contrdle ; ce qui signifie que I'aspect plus ou moins
négatif de I'image de soi exprimée par les sujet n’est pas lié a la sévérité du handicap ;

- enfin, quand un désavantage social et particulierement d’intégration est mis en
évidence parla CIH, on observe alors un glissement des descriptions de soi vers 'anxiété
et l'instabilité.

Ainsi, si la myopathie peut-étre a I'origine d’un discours sur soi particulier, ce n’est pas
dans le sens d’'une dévalorisation. Toutefois, une déficience associée a des difficultés
d’intégration (dont les causes peuvent étre ou non liées a la déficience) peut conduire &
une dévalorisation soi.

En ce qui concerne 'enquéte portant sur les trois autres groupes, nous avons choisi
de présenter des résultats descriptifs issus d’analyses factorielles des correspondances
parce gvrils illustrent bien la démarche suivie en fournissant une vision d’ensemble des
résultats.

Cette analyse a été réalisée sur’ensemble de la population (valides, paraplégiques et
post-polios) ; les notes que les sujets s’attribuent sur les 20 traits de personnalité en étant
les variables actives.

La premiére dimension qui distingue les individus de enquéte est caractérisée par
linstabilité, le manque de contréle et de calme, agressivité opposés a la stabilité, la non
impulsivité et au contrdle de soi.

La seconde dimension, quant a elle, réunit(dans 'ordre décroissant de leur contribution)
a un pble les traits "non anxieux, non émotif, non méticuleux, non prudent, insouciant et
non réservé" opposés a “anxieux, émotif, méticuleux”, a lautre pdle.
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Figure 1: Croisement des deux premiers facteurs issus de I'analyse factorielle des
correspondances réalisée sur la population totale (paraplégiques, polios et valides)
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Projection des centres de gravité des nuages représentant les sous-groupes hommes, femmes et trois
classes d'age (age 1 de 18 a 34 ans, age 2 de 35 a 51 ans, age 3 de 52 4 65 ans).

La figure 1 montre la position des différentes variables sur le plan factoriel issu du
croisement des deux premiers axes. On voit que l'instabilité et le manque de contrdle
(opposés a stabilité et controle de soi) peuvent revétir des sens différents grace a
I'information apportée parle second facteur. [l est possible de définir arbitrairement quatre
zones distinctes correspondant aux quadrants du plan. En haut a droite, I'instabilité est
associée a l'insouciance et au manque de rigueur. C’est la que se situent en général les
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plus jeunes. En bas a droite, I'instabilité est définie par le manque de confiance,
Iimpulsivité et 'anxiété. Les femmes en général se positionnent dans cette zone. En haut
et a gauche, la stabilité est associée a la confiance, au caime, a une certaine forme de
serénité. C'est I'assurance tranquille que s’attribuent généralement les hommes. Enfin,
en bas et & gauche, la stabilité se définit par la méticulosité, la rationalité et la prudence.
On peuty voir une forme de stabilité non spontanée comme précédemment mais acquise
par I'expérience. C'est la que I'on trouve plus volontiers les personnes plus adgées et
également, nous allons le voir, certaines personnes handicapées.

Figure 2 : Projection des centres de gravité des nuages de points des sous-groupes
construits par croisement des variables handicap et auto-évaluation de la gravité du
handicap

pas anxieux - pas émotif pas méticuleux - insouciant - pas prudent
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para2 (117)
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. . instable

pas 1111])\.1]311‘ pas contrdlé
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pas instable pas calme

polio 2 (129)

pafa 3 (167)
polio 3 (103)
méticuleux o) émotif - anxieux

La figure 2 illustre I'effet de la gravité estimée du handicap sur le plan factoriel qui vient
d’étre décrit. Nous avons, dans les deux groupes de handicapés, réalisé trois classes
d’aprés la gravité estimée par les personnes elles-mémes de leur propre handicap, allant
de la classe 1 : peu handicapé a la classe 3: trés handicapé. Les centres de gravité des
sous-groupes ainsi créés montrent que plus on s’estime handicapé et plus on se pergoit
proche de la stabilité et de la méticulosité.
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Figure 3 : Projection des centres de gravité des nuages de points des sous-groupes
construits par croisement des variables sexe x handicap et age x handicap
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La figure 3montre la position de différents sous-groupes de sujets toujours surles deux
premiers facteurs. |l s’agit des sous-groupes hommes et femmes, des sous-groupes
valides, paraplégiques et post-polios, et de leur répartition en trois classes d’age (age 1
:de 18 4 34 ans, 4ge 2 : de 35 & 51ans, age 3 de 52 a 65 ans) constituant 6 nouveaux
sous-groupes : valides appartenant a la classe age1, paraplégiques appartenant a la
classe 4ge 1, polios appartenantalaclasseége 1, etc... (lesvariables age, sexe et classe
de handicap n'ont pas participé a l'analyse mais ont été projetées en variables
supplémentaires sur les deux premiers facteurs. Les intitulés sur la figure indiquent les
centres de gravité des nuages de points correspondant aux différents sous-groupes
étudiés).

On peut, a partir de la représentation graphique, décrire les effets des variables sexe,
age et catégorie de handicap (les valides étant une modalité de cette catégorie en tant
qu'absence de handicap) sur la description que les personnes interrogées donnent

d’elles-mémes.
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L'effet du handicap que 'on observe en reliant les points correspondant aux différents
sous-groupes de la variable “handicap” (valide - para - polio) est relativement homogéne
et montre un déplacement des descriptions de soi d'une personnalité plutdt insouciante,
peu méticuleuse, instable et peu anxieuse vers une personnalité stable, méticuleuse,
rationnelle, réservée. Cet effet que I'on observe déja quand on passe de la population
valide & la population paraplégique s’extrémise dans la population des personnes
présentant des séquelles de poliomyélite. On retrouve cet effet dans les différents sous-
groupes de méme sexe et de méme age.

Si I'on observe maintenant la diversité des modes d’expression de soi dans les trois
groupes (valides - paraplégiques - polios), on constate que les identités exprimées sont
beaucoup plus diversifiées chez les valides etles paraplégiques que chez les polios pour
lesquels les centres de gravité des différents sous-groupes se situent tous dans le
quadrant inférieur gauche correspondant a une identité a [a fois stable, contrdlée et
méticuleuse.

Le méme type d’analyse peut étre fait sur les variables sexe et 4ge. L'effet du sexe est
manifeste et constant dans les différents sous-groupes. |l se caractérise par une position
des femmes plus proche de l'anxiété, 'émotivité et également de I'instabilité et du manque
de controle. De méme, I'effet de I'age est trés marqué. Plus on avance en &ge et plus on
se décrit anxieux, émotif, méticuleux... et stable et contrdlé, le sort commun des
personnes de la classe &ge 3 étant le fameux quadrant inférieur gauche, celui de la
“stabilité acquise”.

Plus intéressant encore est 'interaction entre ces différents facteurs. On voit qu’étre
atteint de séquelles de poliomyélite se caractérise sur le plan de 'image de soi, par le fait
d'échapper a l'insouciance de la jeunesse et aux standards féminins d'instabilité et
d’impulsivité (les plus jeunes comme les moins jeunes, les femmes comme les hommes
se situant dans le quadrant inférieur gauche). Le statut de post-polio I'emporterait sur
d’autres appartenances sociales aussi marquantes que I'Age etle sexe ethomogénéiserait
les expressions se soi dans une identité particuliere. On ne trouve pas ce phénomeéne
dans la population paraplégique, laquelle certes se démarque des valides par un
déplacement vers la stabilité et 'anxiété mais sans que les effets de '4ge et du sexe ne
s’en trouvent modifiés.

Qu’est-ce qui peut expliquer cette différence entre les deux populations ? Quels sont
les facteurs qui les distinguent ?
2. Importance du contexte socio-économique
Sur le plan des déficiences et incapacités la poliomyélite et la paraplégie différent :
- quant a leur origine : maladie dans un cas, le plus souvent traumatisme dans l'autre.
- quant aux atteintes : moins dispersées pour les paraplégiques, elles sont également

plus sévéres. La paralysie s’accompagne, en effet, d’'une perte de la sensibilité et a des
retentissements au niveau du contréle des sphincters, de la sexualité et de la procréation.
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La poliomyélite provoque des atteintes exclusivement motrices, diffuses et plus ou moins
séveres. De plus, en ce qui concerne nos deux populations, la quasi totalité des
personnes paraplégiques sont en fauteuil roulant alors que seulement un post-polio sur
trois utilise cette aide technique de fagon permanente. Ce constat se retrouve dans
'évaluation subjective faite par les personnes de la gravité de leur handicap ; les
paraplégiques s’estimant en moyenne plus gravement handicapés que les polios (t=3,4
; p<.001). Nous 'avons vu, la gravité du handicap favorise, entre autres, les attributions
de stabilité et de méticulosité. Or, les polios, gui se déclarent en moyenne moins
gravement handicapés que les paraplégiques, s’attribuent néanmoins davantage ces
dimensions. Non seulement, les différences observées entre les deux groupes ne
peuvent s’expliquer par la gravité des déficiences mais elles sont certainement atténuées
par cette derniére variable.

- quant 3 la date d’acquisition du handicap, inscrivant sa survenue dans un contexte
historique spécifique et son age d’acquisition, facteurs contribuant sans doute aux
différences observées. L’age d’acquisition du handicap, tout d’abord, varie
considérablement entre les deux populations. Il est en moyenne de 25,5 ans chez les
paraplégiques etde 10,1 ans chezles polios (t=16,5 ; p<.0001). Il s’en suit, pour les polios,
une prise en charge prolongée du fait de la croissance, une rééducation de longue durée,
des hospitalisations et une institutionalisation sans doute plus fréquentes et plus longues.
Pour ce qui est de la date d’acquisition du handicap, fa moyenne pour les paraplégiques
est 'année 1973 et pour les post-polios, les années 1951 et 1952, soit une vingtaine
d'années plus tot, en moyenne (t= 24,4 ; p<.0001).

L’histoire du traitement social des déficiences au long de cette période peut-elle
éclairer l'interprétation des différences observées entre les personnes des deux populations
quant a l'identité qu’elles expriment ?

3. La réadaptation : un modéle d’insertion par le travail

Ce qui caractérise les années cinquante dans ce domaine, c’est le plein essor de la
rééducation fonctionnelle, en ce qui concerne le traitement médical de la déficience, qui
s’'insére dans le champ plus vaste de la réadaptation, traitement social de la déficience.
La vocation premiére de la réadaptation est de favoriser (a reprise de la profession
excercée ou de faciliter le processus de réorientation professionnelle (Ebersold, 1991).
La grande majorité des post-polios de notre population ont connu cette période et
assument (ou ont assumé) une activité professionnelie «normale» pour 70% d’entre eux.

Les travaux d’Ebersold (1991) montrent un changement dans les orientations du
champ de la réadaptation apparaissant dans les années soixante-dix. La problématique
qui entoure la gestion de la déficience n’est plus limitée a une démarche réadaptative
privilégiant la dimension professionnelle ou scolaire de l'insertion mais étendue a une
démarche intégrationniste qui considére 'ensemble des facteurs liés & 'environnement
des handicapés. De nouvelles thématiques reposant sur I’exclusion sociale viennent
remplacer les préoccupations relatives a la formation professionnelle et a emploi. Cette
nouvelle orientation gére le handicap en rapport avec la position de l'individu dans la
société. Les conclusions d’Ebersold peuvent étre rapprochées de la reflexion de Stiker
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(1982) concernant la valeur attachée au travail par certaines personnes handicapées.
"Aujourd’huique la valeur-travail vacille et que beaucoup parmiles générations montantes
prennent une distance considérable par rapport a cette idéologie du travail (...), certains
handicapés essaient de faire droit a une nouvelle revendication : le travail n’est pas la
seule forme de réintégration. Pourquoi obliger a accomplir tant d’efforts, a accepter tant
de contraintes (de formation, d’éloignement de la famille, de séjours spécialisés, etc.)
pour en étre réduit & devenir de petits salariés - a peine plus rémunérés que dans une
position d’assistance - contribuant & une vaste production de plus en plus insipide et
aliénante ?".

Certes, le paysage économique n’est plus le méme, la croissance a fait place au
chomage. De plus, I'effort de solidarité nationale prend effet, en 1963, avec I'allocation
d’éducation spéciale versée aux parents d’enfants handicapés puis, en 1975, avec
I'allocation aux adultes handicapés (AAH) et l'allocation compensatrice pour tierce
personne. Désormais, travailler n’est plus la seule alternative a la prise en charge par la
famille. Enfin, certaines personnes paraplégiques bénéficient de pensions ou
indemnisations substantielles. Notons, & ce sujet, le rble désincitateur a l'insertion
professionnelle que jouent les recours en justice s’étalant généralement sur de longues
années durantlesquelles la personne handicapée aintéréta "maximiser" sesincapacités.

Le fait d’avoir ou non une activité professionnelle distingue nettement les sujets des
deux populations. Nous 'avons vu, 70% des post-polios excercent ou ont exercé jusqu’a
I'age de la retraite une activité professionnelle. Cette proportion chute & 36% chez les
paraplégiques. Les orientations du champ de la réadaption ne sont sans doute pas les
seules responsables de cet état de fait. D'autres facteurs sont & considérer, tel que la
sévérité des incapacités : les limitations objectives imputables a la paraplégie sont
globalement plus importantes que celles résultantde la polio (toujours pour les populations
interrogées).

En conclusion, le contexte socio-politique de prise en charge dans lequel survient le
handicap semble jouer un role prépondérant dans les orientations de vie des personnes
et leurs retentissements sur 'identité. Imprégnés des leur plus jeune age par 'idéologie
de la réadaptation valorisant la compensation par la volonté, I'autonomie, le contrdle, les
enfantstouchés parla poliomyélite sont poussés dans leurs études puis dans la vie active.
L'objectif est atteint pour la plupart et on peut conclure au succes de l'insertion par la
réadaptation : la majorité des post-polios travaillent comme les autres, de |a, par un
glissement rapide, ils vivent commes les autres et sont comme les autres. Et pourtant, ils
tiennent un autre discours sur eux-mémes, I'assimilation n’a semble-t-il pas bien
fonctionng, faire comme les autres ne les rend pas "identiques”.

Nous avons interrogé les personnes post-polios dans le cadre d’une étude 2 la fois
clinique etpsychosociale du syndrome post-polio. Depuis quelques années, les spécialistes
de la rééducation s'interrogent sur des manifestations tardives d’aggravation des
séquelles de poliomyélite. Il semble que 20 ou 30 ans apres Iatteinte initiale, un certain
nombre de patients se plaignent de fatigue, de pertes fonctionnelles limitant leurs
activités, de douleurs, etc... L’hypothése d’une réactivation du virus a méme été avancée.
A I'heure actuelle, on pencherait plutdt pour une explication en terme d’accélération du
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processus de vieillissement. Quoiqu’il en soit, 'hyperactivité et le stress sont souvent
cités comme facteurs de risque. La réadaptation, en imposant son mode unique
d’insertion, économique pour 'Etat mais colteux, semble-t-il, pour les personnes
concernées, n'a-t-elle pas sa part de responsabilité dans I'apparition du syndrome post-
polio ? Le témoignage d’un patient post-polio extrait d’'un ouvrage sur les effets a long
terme de cette maladie (Laurie et al.,1991) rend parfaitement compte de cet état de fait
au niveau individuel :

"Il semble que I'un des problemes psychologiques les plus importants remonte a notre
rééducation initiale. En effet, au début de notre rééducation-réadaptation, on nous a demandé
volonté, combativité, endurance, persévérance, etc., et on a développé en nous ces qualités.
Elles nous permettent d’hypercompenser, c’est bien, mais au bout de 30, 40 ans de ce régime,
le moteur, le physique surchauffe, fatigue, et pourtant, nous avons toujours ce méme tempérament,
d’ou problemes a nouveau d’adaptation, et nécessité d’un appui psychologique."”
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Le double titre de ce chapitre veut mettre 'accent sur 'importance de la place, du point
de vue, d’oli il est écrit : cette place est celle d'un médecin sensibilisé par la psychanalyse
a I'écoute des patients, et d’'un chercheur désirant comprendre et systématiser les
résultats de cette écoute. On tentera ainsi d’y montrer non seulement ce que la théorie
psychanalytique du sujet peut apporter aux conceptions de l'identité, mais aussi comment
elle peut mettre en question la position du chercheur.

Il est classique, aprés Goffman (1975), de parler de stigmatisation & propos du
handicap : le handicap est une trace visible ou pouvant le devenir ; le probléme du
handicapé est I'acceptation de ce stigmate par les autres d’abord, par lui-méme ensuite
puisqu’il intériorise le regard d’autrui.

Les conceptions constructivistes de l'identité aménent a considérer 'adaptation au
handicap comme une restructuration de I'identité (Paicheler, 1993). C’est faire la double
hypothése de I'unicité de I'identité et de son adaptabilité.

Pourtant la reconnaissance de niveaux hétérogénes dans le concept d'identité n’est
pas étrangeére & la sociologie. M. Mauss (1950) par exemple recense les différentes
représentations de 'individu & travers les civilisations, du personnage strictement défini
par sa place dans les générations et la structure clanique ou familiale, au sujet moderne,
moi psychologique pourvu d’une conscience morale, en passant par la persona latine. i
consideére le “moi" moderne comme 'aboutissement harmonieux de I'évolution de notre
civilisation.

Du point de vue de la psychanalyse, la structure du sujet est hétérogéne (Melman,
*991) et la cohérence du Moi illusoire. Pour chaque sujet humain, né dans I'univers du
langage, la réalité se constitue a partir d’un nouage entre symbolique, rée! etimaginaire
(Lacan, 1966). Des signifiants lui préexistent (figure 1 Schéma R) : le désir de la mére
(M), la place que celle-ci fait au pére dans son discours (P), la place que 'enfant occupe
dans la constellation familiale et les traits symboliques (idéal du Moi) qui lui correspondent
(). Ces coordonnées définissent une identité symbolique. Mais le sujet doit aussi se
situer en tant qu’étre vivant et mortel. C’est la phase du miroir, lors de laquelle le petit
homme est captivé par son image spéculaire, qui fournit la matrice d’un autre ternaire,
imaginaire celui-la. L'immaturation de 'enfant a ce stade fait que son identification a cette
‘mage, soutenue par le regard du grand Autre (en général maternel) est prématurée.
Cette déhiscence entre son moi et son image le situe comme mortel. Du fait que I'enfant
3'identifie & son image en présence de I’Autre maternel, le couple imaginaire moi-idéal/
image du corps (m-isur le schéma R) va correspondre au couple symbolique mére/
enfant (M-). Comme étre vivant c’est & I'image phallique (¢), représentant le désir
anticipateur de la mére que le sujet s’identifie. Ainsi est définie une identité imaginaire.
Les signifiants des coordonnées symboliques sont particuliers & chacun. Ainsi le
quadrangle miMi détermine une fenétre privée qui limite strictement 'abord individuel de
1a réalité.
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Figure 1: La construction de la réalité pour un sujet (schéma R) ; larelation intersubjective
(schémal)

N T
/ . S a
A »
Schéma R Schéma L

D'aprés M. Darmon, Eléments de topologie lacanienne (1990}

Ce collage symbolique-imaginaire est contre-nature. Cela ne va donc jamais sans
boiterie ni discordances c’est-a dire sans symptdmes individuels dont on pourrait dire
qu’ils caractérisent I'identité symptomatique. Enfin, il faudrait parler d’'une identité réelle,
qui tient a ce que chacun refoule, perd, a partir de I'entrée dans le langage.

Cette topologie définit aussi les places que peut occuper le sujet dans une relation &
autrui. Le schéma L (Fig 1) montre ainsi les deux axes qui peuvent organiser une relation
intersubjective, un dialogue : Paxe imaginaire (a-a’) tend & situerle lien 4 'autre sur le plan
de la réciprocité et de I'identification mimétique ou jalouse ; sur 'axe symbolique (S-A)
le sujet interroge le grand Autre sur "son sexe et sa contingence dans I'étre” (il aurait pu
ne pas étre, il est mortel, il est homme ou femme).

Le chercheur ne peutenquéter surl'identité etle handicap sans s’interroger surlaplace
qu’il occupe dans le dialogue avec les sujets qui sont censés étre I'objet de son travail.
Cette interrogation fait partie de la réalité de chaque recherche (pour références cf.
Blanchet, 1992). En témoigne, par exemple, 'initiative rapportée par C. Bondans undes
chapitres de l'introduction, d’inaugurer son enquéte par la prise d’un repas en commun,
ol on peut voir une tentative d’ annuler Fasymétrie des places entre elle-méme et ses
informateurs. |l est habituel en sciences sociales que ce probléme ne fasse pas partie
de ce qui est discuté dans les communications scientifiques formalisées. Il affleure lors
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des discussions informelles : tel chercheur dira avoir renoncé aux techniques d’entretien
apres une premiéere enquéte avec des patients atteints de pathologies graves, tel autre
définit sa "population” de fagon a éviter de prendre pour informateurs les patients trop “en
difficulté” qui risqueraient d’ adresser leur plainte ou leur détresse a 'enquéteur. Méme
s’il n’est pas délibérément recherché, tel est par exemple le résuitat de la procédure
rapportée dans dans un chapitre précédent par H. Paicheler : étudier dans des entretiens
cliniques le “comment faire avec le handicap” suppose qu’on s’adresse & des personnes
ayant accepté, voire affirmant une identité de handicapé et partageant I'opinion de
'enquéteur selon laquelle I'identité de handicapé se construit dans les actions et
interactions sociales.

Qu'il s’agisse d’entretiens de recherche soumis a une analyse linguistique ou de cas
cliniques, les observations rapportées ici seront utilisées pour mettre a 'épreuve les
conceptions de l'identité ou du handicap qui viennent d’étre rappelées, mais aussi pour
faire valoir 'importance de la position du chercheur dans le dialogue lorsqu’il recueille ces
observations.

Handicap neurologique et identité

Mon travail a tourné autour de deux questions :

1) qu’est-ce que les patients ont a dire de la situation de crise représentée par 'accident
vasculaire cérébral et ses suites ? L'analyse de ce discours a mis en évidence chez ces
patients récemment handicapés une mise en question de leur identité ;

2) qu'est-ce qui anime (ou contrecarre) les efforts de réadaptation de ces patients ? Et
la c’est au contraire la permanence de traits identitaires qui s’est manifestee.

1. Identité et discours des patients sur la paralysie'

J'aiabordé la question de ce que représente pour les patients un handicap neurologique
avec paralysie installé brutalement sur le mode d'un travail de recherche en sciences
humaines (Morin et coll., 1991 ; Morin, 1993) : il s’agit d’une analyse linguistique (menée
en collaboration avec Anne Salazar-Orvig) d’entretiens avec des patients récemment
frappés d’hémiplégie. Je me bornerai ici & rappeler ce qui nous a paru caractériser le
handicap neurologique (hémiplégique ou paraplégique) de survenue brutale. Il s’agit de
ce quiconcerne la désignation par le patient de lui-méme etde sa maladie : plus souvent
que les blessés immobilisés par une fracture, les patients paralysés désignent leur état
par I'expression réticente et allusive "comme ¢a", et se situent par rapport a un regard
imaginaire.

! Travail réalisé grace a deux subventions du Conseil Scientifique de la Faculté de Médecine Paris VI
(1986 & 1987) et un contrat de recherches externes de I''NSERM (CRE 88-8022)
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Un extrait de corpus, figurant en Annexe donne un exemple de ces différents traits
langagiers :

- la référence & un regard donc & une image, (de me voir comme ¢a, ¢ca me géne
beaucoup),

- 'absence de nomination ou de description de la maladie (de me voir comme ¢a),

- et lalternance du "on" ou d’autres sujets génériques avec le "je" comme sujet
d’énoncés décrivant ce qu'il en est du locuteur (je suis surtout génée parce qu’ on est
tributaire de tout le monde), donc une interrogation (pas forcément consciente) du sujet
sur son identité.

Nous avons travaillé & mettre en évidence ce qui caractérisait spécifiquement les
patients paralysés et parmi eux les patients hémiplégiques. Nous avons montré que chez
les patients présentant une atteinte neurologique, et non chez ceux immobilisés par un
traumatisme, les sujets génériques ("on", "vous" génériques, sujets indéterminés) étaient
préférentiellement associés, au détriment de "je", a certains types de verbes (aux verbes
codant leur état de malades, chez les patients hémiplégiques, aux verbes d’action chez
les paraplégiques). C’est ce que montre la figure 2 ou sont rassemblés les résultats de
Fanalyse chez 4 hémiplégiques, 2 paraplégiques et 2 traumatisés, de la fréquence avec
laquelle, dans I'ensemble de leur discours sur leur maladie, les sujets «je» sont associés
aux différents types de verbes.

Figure 2 : Pourcentage de "Je" sujets pour les différents types de verbes
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Chaque groupe de trois colonnes représente le pourcentage des verbes EPP (verbes d'état,
verbes indiquant un processus subi et verbes a la voix passive), des verbes d'action et des autres
verbes dans les énoncés ou le patient pariant de sa maladie est représenté dans le sujet
grammatical. Les patients sont immobilisés par une hémiplégie (H1, H2, H3, H4), une paraplégie
(P1, P2) ou une fracture de jambe (T1, T2)
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Nous avons interprété cet “évitement du JE" comme témoignant d’un ébranlement de
I'identité imaginaire de ces patients. Comme pour Goffmann, c’est 'image du moi du
patient qui fait probléme. Mais pour quelle instance ? On pourrait dire que, en situant
d’abord le probléme au niveau de 'acceptation du handicapé par les normaux, Goffman
consideére le stigmate du handicap comme une relation purement duelle entre I'image du
moi et celle du semblable (petit autre) prise comme norme. Nous avons proposé une
interprétation différente : c’est par rapporta I'ldéal du moi (qui est du registre symbolique)
gue le moi-idéal (qui se situe dans le registre imaginaire) se révéle brusquement
insuffisant.

Un exemple clinique? nous permettra d’illustrer chez un patient cette dialectique de
’ldéal du Moi, du moi-idéal etdu corps. M. X.. estun propriétaire, fier de ses biens hérités
d’une lignée de commergants dynamiques (Idéal du Moi) et de sa générosité : il est, dit-
il, quelgu’un "qui a les bras ouverts et la rondeur qui séduit” (moi-idéal). L'hémiplégie, en
immobilisant le bras, 'hospitalisation qui fait fondre les muscles rendent [e corps de M.
X.. inapte a supporter une telle image de son moi.

2. L’adaptation au handicap

La question de ce qui motive Pattitude de quelqu’un vis-a-vis de sa réadaptation s’est
posée a moi dans un travail de suivi régulier (qu'il s’agisse de consultations médicales ou
d'entretiens spécialement consacrés a un dialogue autour ou a partir de la maladie). A
partir de la notion d’'une défaillance de I'image du moi aprés une hémiplégie ou une
paraplégie, on pourrait s’attendre dans une optique "goffmannienne" & ce que ce soit par
une "amélioration" (acceptation du handicap, normalisation de I'image etc...) dans ce
domaine que passent les patients qui "vont mieux”. C’est manifestement ’hypothése
‘mplicite qu’un certain Gold attribue aux thérapeutes dans un article intitulé "getting well :

mpression management as stroke rehabilitation"(Gold, 1983). Il y décritle fonctionnement

d’uncentre de rééducation comme consistant & conditionner les patients a quitter leur role
parsonnien de malade, pour offrir 'image de la santé. Les moyens de ce conditionnement
consistent aussi bien en compliments et encouragements systématiques dispenses aux
patients qui soignent leurimage (sourire, maquillage, participation au «smalltalk», etaux
plaisanteries du centre) qu’en efforts de la directrice pour présenter toujours une image
séduisante.

Or, ce que jai pu observer de I'évolution des patients montre qu'il n'y a pas
superposition entre une telle "restauration de I'image” et la réintégration dans le lien
social. Ainsi par exemple, Mme Y... peut reprendre & grands efforts une activité salariée,
cire "je suis hémiplégique" (formulation qui semble bien témoigner de I'acceptation d’'une
identité de handicapé), tout en continuant a redouter le regard des enfants dans la rue,
et a demander des interventions esthétiques... On est bien obligé ici de faire 'hypothése
qu’autre chose que le désir d’étre semblable aux autres anime cette patiente.

Enfin, un cas de mauvaise réadaptation pourrait permettre de montrer que laconstruction
d’'une identité imaginaire de handicapé ne garantit pas forcément la qualité de la
réadaptation.

2 Observation recueillie grace a I'amicale collaboration du Docteur G. Robain.
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Monsieur Z.. est paraplégique suite a un accident qui date de plusieurs années. ||
subordonne toute éventualité d’adaptation professionnelle ou sociale & la récupération
d'une "vraie" autonomie urinaire (objectif qu'il s’emploie a rendre irréalisabie, & force de
négligences, voire d’automutilations) et au résultat d’'une action judiciaire encore en
cours. |l a séjourné dans plusieurs centres pour paraplégiques ot son indiscipline a été
remarquée. Le rencontrantau cours d’un de ces séjours, je me présente comme médecin,
intéressée aux problémes psychologiques qui peuvent faire suite aux accidents ou
maladies graves, et devant son agacement (il a trop raconté son accident) je lui précise
que je lui propose seulement de me dire ce qui compte pour lui. Il prononce d’abord un
seul mot : "PASSAGER". Conducteur expérimenté, il était pourtant passager le jour de
I'accident. Mais ce signifiant "passager” court ailleurs dans son discours : son pére serait
selon lui un "homme de passage”. Il reproche a sa mére un refus brutal de [ui dire la vérité
sur sa naissance, et a son beau-pére de ne pas avoir su arréter les crises de violence ou
le plongeait ce mensonge perpétuel. Passager, il 'est lui-méme dans la vie de son fils et
dans celle de sa compagne, avec laquelle il pensait pourtant se "stabiliser” : aprés
Faccident, il aménage leur domicile en fonction de son handlcap, mais finit par la quitter
en lui laissant la jouissance de ce logement.

D’un point de vue psychanalytique, on peut voir ce patient révolté contre le caprice de
la meére qui, lui cachant délibérément le nom de son pére, ne fait aucun cas de la loi
symbolique. L'homme qui I'éléve ne peut brider ni I'arbitraire de la mére, ni la violence du
fils. Sa question "qui est mon pére, qu’est-ce qu’un pere" a pour réponses un “passager”,
un homme de passage, ou un homme soumis & la meére. On peut ainsi comprendre
pourquoi, ayant choisi la premiére réponse, il ne peut accepter aucune loi ou autorité et
sera toujours "de passage".

Or Monsieur Z.. se désigne Iui-méme comme appartenant au groupe des "paras”, il ne
comprend pas ma question lorsgque je lui demande si cette définition de lui-méme est
suffisante. Bien sGr qu’il estun para ! il connait a fond les problémes des paras, chez qui
il compte tant de copains. A voir sa fagon de manipuler experts, avocats, et médecins, on
ne peut douter que son identité de "para” soit bien structurée ni qu'il soit parfaitement apte
a négocier {Baszanger, 1986) son statut d’handicapé. Pourtant c’est son identité de
"passager”, celle qui lui est strictement particuliére, qui lui fait gérer son handicap au
meépris non seulement des contraintes d’une réadaptation orthodoxe, mais aussi de sa
santé et de sa vie. Considérant le chirurgien qui soigne ses escarres comme "un pote”,
il ne le consuite que quand bon lui semble, "sachant d’avance” ce qu’il va dire et faire.
Aux séquelles sociales de I'accident, aux lenteurs de la procédure d’indemnisation, il
repond par son propre caprice, la pérennisation et l'aggravation des complications
cutanées et sphinctériennes.

On voitque c’estla structure psychologique de ce patient qui commande sa réadaptation
ou plutét sa non-réadaptation ; que son identité symptomatique de "passager” prime
largement sur celle imaginaire de "para”; on voitaussi qu'il n’a aucune maitrise cognitive
des mécanismes quile ménent et que I'idée d’une stratégie dans ses interactions sociales
est a coté de la question.

La position du chercheur dans le dialogue n’est pas la méme dans le mode de travail
"psycholinguistique” qui a abouti a repérer un maniement particulier des pronoms
personnels chez des patients hémiplégiques et dans le dialogue qui a permis & ce mot
"passager” de surgir.
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Dans le premier cas, je voulais me situer sur le terrain habituel en sciences humaines :
entretiens annoncés comme destinés a un travail de recherche, extraterritorialité du
chercheur par rapport a Pinstitution... Toutefois, j’'ai tenu a introduire tous les entretiens
en faisant état de mon désir personnel de “comprendre ce qu’est la maiadie pour le
malade".

On peuttenter de situer cette contradiction en s’aidant du schéma L (figure 1). Aquelle
place sur ce schéma ma fagon de présenter mon travail, une telle introduction ("je
voudrais, moi, que vous m'aidiez & comprendre ce qu’est la maladie pour les malades")
me met-elle ? Elle peut me mettre en S : posant MA question de sujet face a I'irréversibilité
du handicap et en arriére-plan & ma condition mortelle, je me place en S et installe mon
interlocuteur enA, configuration dont/’incongruité frappe immédiatement. Autre possibilité :
c’est une question de petit autre a petit autre sur I'axe a-a’(en bonne santé, je voudrais
comprendre la maladie) ; c’est situer le dialogue au niveau du sens commun et susciter
I'agressivité :

"Quand on est dans un hépital, est ce qu’on est bien ? On vous garderait pas si vous
étiez bien! Vous pensez comme moi ?"

“Ben oui, mettez vous a ma place. Supposez que tout d’un coup vous soyez de... Vous
ne pouviez plus vous servir de votre main droite, vous seriez ennuyée”.

Dans le dialogue avec le "passager”, Monsieur Z...., affichant mon indifférence a
Fanamnése et demandant “ce qui compte pour vous", j'ai accepté d’étre en A, c’est-a dire
en position d’accuser réception de la question qu'une telle proposition peut susciter.

Ainsi, la premiére option suscite un discours ol c’est la probiématique de l'identité
imaginaire qui domine, alors que la seconde fait apparaitre quelque chose qui est de
I'ordre du symptéme c'est-a dire de ce qui peut animer ou saper le désir de récupération.
Or, dans ce registre essentiel, rien n’est standardisable, ce qui met en question la
pertinence des abords évaluatifs du handicap.
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Annexe

Les sujets grammaticaux désignant la patiente sont soulignés. Les sujets des verbes
a l'infinitif soulignés sont des sujets indéterminés. P : patiente, | : interviewer.

| bon... oui alors je voudrais que vous me p... parliez un petit peu de... de ce que c’est
gue cette maladie... pour vous.. comment c’est arrivé

P eh ben... c'est désagréable natureliement, mais on ne p... on ne souffre pas alors
je... je suis toujours euh... je suis surtout... génée parce qu’on est tributaire de tout le
monde, de tous les siens... on a aucune autonomie soi-méme ou trés peu et il faut
toujours quelqu’un. Alors, moi qui ai 'habitude toujours plutét... d’aider les autres, de me
voir comme ¢a, ¢a me fati... ¢a me... géne beaucoup

| ¢a vous géne...

P mais enfin, ga montre une chose, c’est tout 'amour qu’on a (pleure) autour de soi
{pleure)

I oui...

P bon (s’éclaircit la gorge) oui, je suis trés trés entourée (pleure)

| oui...

P et puis, j'espére que ¢a va... revenir tout doucement

| oui... d’accord

P c’est pénible parce que ga vous prend comme ¢a d’un coup

| oui

P et puis.......... $ans savoir... pourquoi, quoi

| sans savoir pourquoi?

[ ]

P Enfin, on est tout méme euh... on pense qu’on est peu de choses. Remarquez pour
moi personnellement, j'ai eu une vie trés active, trés occupée oui alors euh... ga me frappe
moins que ceux qui n‘ont pas vécu mais... si vous voulez ce qui me géne surtout c’est
vraiment d’étre... a la charge de tout le monde. J'espére pouvoir vite... remarcher tout au
moins. Sion marche on est sauvé parce que avec la main gauche, j'arrive a me... a me
débrouiller puis aprés je... ne serai pas seule naturellement.. [—] etcava...gaira. C'est
“out ce que je demande. Puis sion n’y peutrien, il faut bien le supporter oui ¢a sert a rien
du tout de... de se_lamenter de... de pleurer quoi que ce soit. Ca n’avance rien.
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Le travail de recherche présenté ici s'inscrit dans une conception des rapports sociaux
que I'on peut qualifier de relationniste-constructiviste. En particulier, nous considérons
comme Percheron (1974) que la socialisation est un processus interactif qui suppose des
transactions opérant selon le double mouvement de I'assimilation et de 'accomodation
et impliqgue comme le souligne Dubar (1991) "des renégociations permanentes au sein
de tous les sous-systémes de socialisation". Cette socialisation, au travers de laquelle se
construisent les représentations, les codes symboliques et les identités, peut aussi bien
étre abordée par I'analyse des formes d’organisation collective que par I'analyse des
contenus des représentations mentales individuelles.

Tout en nous référant a ce cadre trés général, nous avons centré plus particuliérement
nos travaux sur les relations qui s’établissent entre des modeles culturels spécifiques et
les positions identitaires des sujets dans le champ du handicap et dans le champ de la
maladie, a partir de I'étude des situations vécues, notamment, comme des situations de
handicap, dans différents contextes de vie etde socialisation par des personnes atteintes
de maladies neuromusculaires ou de mucoviscidose.

La description et la compréhension de ces situations, dans le cas ou elles sont
générées non pas a partir de déficiences stabilisées mais a partir de maladies évolutives
qui demeurentencore incurables, nous a semblé présenter un intérétthéorique particulier.
Laquestion se pose, en effet, de savoircomment ce que I'on pourraitappeler provisoirement
*la culture du handicap" a prise dans ce champ spécifique.

Aprés un exposé rapide de la problématique et de la méthodologie, nous présenterons
les premiéres analyses effectuées.

Problématique

En premierlieu, il s'est agi d’examiner comment des maladies de type évolutif peuvent,
envenant perturber I'équilibre physique, fonctionnel, psychologique et social de I'individu
et de son entourage, générer une situation vécue de handicap, ceci en totale interaction
avec les éléments de sa biographie personnelle, la mise en jeu de prises en charge
médicales, de rééducations et d’aides techniques, et le degré d’acceptation sociale ou de
rejet de ses différences par rapport aux normes, tel gu’il se manifeste notamment au
niveau des statuts qui lui sont proposés, des représentations dont il fait 'objet, mais aussi
des caractéristiqgues concretes de I'environnement.

En second lieu, I'exploration de cette problématique trés générale, au travers de la
description des dimensions ol viennent peut-étre s'inscrire les situations de handicap
vécues par les sujets, a été orientée par I'hypothése générale de travail suivante : les
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pratiques et les discours des sujets en rapport avec les diverses dimensions impliquées
dans 'organisation de leurs conditions de vie et d’autonomie se structurent en fonction
des deux modeles culturels spécifiques qui organisentles pratiques etlesreprésentations
dans le champ du handicap : le modele de l'intégration par réadaptation (adaptation des
individus), le modeéle de I'intégration par accessibilisation (adaptation des milieux de vie).

Le premier modéle est lié au mouvement de la réadaptation. Dans ce modéle, décrit
par Stiker, 1982), qui est apparu vers 1920 et qui demeure encore prégnant, l'intégration
des handicapés a une société de valides faite pour des valides (cf. le concept de
validocratie de Bardeau (1986)) implique qgu’ils soient réadaptés, ¢c’est-a-dire autant que
possible normalisés. Leur légitimation, leur reconnaissance sociale, impose comme
condition qu’ils s’inscrivent dans un processus de normalisation, visant, par exemple, le
réapprentissage de la marche pour les paralysés, I'acquisition et 'usage de la langue
orale pour les sourds, etc..., c’est-a-dire 'effacement au moins partiel de leur infirmité.

Mais le développement ultérieur des pratiques d’intégration modernes
fondamentalement liées a 'essor de I'accessibilité des milieux de vie parait bien avoir
introduit subrepticementune subversion radicale du modéle précédentetindissociablement
de ia notion de handicap elle-méme (Sanchez, 1989). Entémoigne la mise en circulation
de la notion de handicap de situation (Minaire, 1980), ainsi que la pénétrante diffusion
de la trilogie de Wood (1988). Le handicap devient, ainsi, au minimum un produit de
variables individuelles et de variables environnementales. Au-dela, il est méme appelé a
disparaftre comme tel au fur et & mesure des progrés de 'accessibilisation. Avec le
modéle qui sous-tend les pratiques modernes d’intégration, fondées donc sur accessibilité
des milieux ordinaires et 'autonomisation des personnes handicapées, celles-ci sont
appelées a étre moins souvent en position de devoir chercher a valoriser leur normalité
pour s’intégrer ; la personne en fauteuil roulant peut emprunter un ascenseur ou un plan
incliné ; la personne sourde peut suivre une conférence en Langue des Signes.
Symétriquement, si elles ne s’intégrent pas a certains niveaux de la vie sociale, elies sont
moins tenues de s’enfermer dans un statut de handicapé (en valorisantleurs déficiences)
car elles peuvent faire référence a 'inaccessibilité persistante des milieux ordinaires.

Méme si les pratiques modernes d'intégration demeurent probablement encore
limitées par la force d’inertie du mouvement de la réadaptation, nous sommes, ainsi,
conduits a poser I'existence de deux positions identitaires principales correspondant aux
deux modeéles culturels cités : la position identitaire liée au modéle de la réadaptation, la
position identitaire liée au modéle de I'accessibilisation.

Dans le cas de maladies chroniques évolutives, [a question se pose toutefois de savoir
dans quelle mesure la culture du handicap entre en jeu. On sait que ces maladies
chroniques évoiutives ont été insérées dans le champ du handicap par la loi (loi
d’orientation du 30 juin 1975) et les classifications officielles (CIH) mais non sans
difficultés et oppositions : la mise en valeur de la dimension active des troubles, leur
caractére évolutif, le privilege accordé aux interventions de type médical, autant d’éléments
qui ont pu étre utilisés par des praticiens et sans doute aussi par des sujets pour résister
a leur insertion dans un champ davantage défini par le traitement des conséquences
fonctionnelles et sociales des maladies que par I'attention portée aux maladies elles-
mémes (Danzig, 1977).
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Méthodologie

Une enquéte par entretiens auprés de 85 sujets (63 atteints de maladie neuromusculaire,
22 de mucoviscidose) a été réalisée avec la collaboration du service social de la Caisse
Régionale d’Assurance Maladie.

Les entretiens, intégralement enregistrés, ont été réalisés a I'aide d’un questionnaire
composé de six parties recouvrant diverses dimensions importantes des conditions de
vie, des activités sociales et des prises en charge de I'individu :

- logement, environnement, relations sociales ;

- études, scolarité et prises en charge institutionnelles,

- emploi (éventuellement) ;

- activités guotidiennes, emploi du temps, aides techniques et aides humaines
utilisées ;

- suivi médical et social ;

- informations - dialogue.

D’une maniére générale, le choix des questions a été effectué de maniére a recueillir
des informations sur la situation des sujets au moment de I'enquéte dans les divers
champs considérés, sur I’évolution de cette situation, les événements de vie, mais aussi
complémentairement de maniére a déterminer leurs positions (pratiques, initiatives,
opinions, appréciations) dans ces mémes champs.

Premiéres analyses

L’'analyse des discours des sujets nous a conduits a élargir la problématique de départ
en nous intéressant a I'entrecroisement du champ du handicap avec celui de la maladie.
Pour I'abord de ce second champ, les travaux de Freidson (1984), de Goffman (1967) et
de Herzlich (1969,1990) ont constitué un important point d’appui.

Des éléments importants de la culture de la maladie ont été formulés par Freidson,
1984), dans sa typologie sociologique de la maladie, celle-ci étant abordée en tant que
déviance sociale. Freidson, qui réaménage I'approche parsonienne en élargissant son
questionnement aux maladies chroniques, introduit précisément une ligne de partage
entre ce type de maladies et les maladies aigués : dans I'idéologie des professionnels de
la santé, les déviances sociales temporaires que constituent les maladies aigués sont
Iégitimées conditionnellement, la condition étant que les personnes concernées acceptent
de se faire soigner alors que les déviances sociales définitives que constituent les
maladies chroniques sont légitimées inconditionnellement (la condition de guérison ne
pouvant pas leur étre imposée). Toute personne ainsi identifiée comme malade chronique
se trouve par la-méme autorisée a dévier, par exemple & ne pas travailler, mais ceci
signifie aussi qu’elle vient de perdre un privilége ordinaire des plus précieux, celui d’étre
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en bonne santé. Comme Herzlich (1969) I'a montré, pour toute personne malade, son
identité va fortement étre remise en question, mais ici bien sr de maniére durable, sur
toute la dimension de sa participation sociale, mais aussi sur la dimension de la vie et de
la mort, entre le pdle de 'abolition avec les figures de la maladie destructrice ou de la
maladie libératrice et le pdle de la conservation avec la figure de la maladie-métier, figure
dontle méme auteur a mis en évidence l'importance croissante, dans le cas des maladies
chroniques, au travers de I'essor de tout ce qui concerne la gestion par les sujets de leur
santé.

Par ailleurs, il est important de relever ici que Freidson a introduit une autre ligne de
partage entre les maladies qui positionnent les personnes dans un rdle classique de
malade et celles qui peuvent les amener a endosser un role stigmatisé de 'ordre en fait
de linfirmité (par exemple polio marchant avec des béquilles, épileptique, etc...). Ces
derniéres sont soumises a une altération durable de leur identité sociale, qui échappe en
grande partie a 'intervention et par conséquent 2 la |égitimation médicale. Elles sont
stigmatisées dans la mesure méme ol on leur refuse un certain nombre de priviléges
ordinaires de la vie sociale, tels que la considération, I'insertion scolaire ou professionnelle,
par exemple. Al'évidence, ces personnes se situent, pour Freidson, & la limite du champ
de la maladie, et on peut penser qu’a notre époque, elles vont se trauver en position de
s'insérerdans un autre champ de légitimation, le champ du handicap a proprement parler,
ce dernier champ étant désormais socialement et professionnellement construit
{associations de personnes handicapées, essor de ia réadaptation médicale, textes de
loi & l'intention des personnes handicapées, classification...).

D’aprés nos premiéres analyses un facteur clef de cette insertion est constitué par la
visibilité. Ainsi, la visibilité des déficiences caractéristiques des maladies neuromusculaires
donne prise aux modéles culturels du champ du handicap ; a contrario, l'invisibilité des
déficiences caractéristiques de la mucoviscidose ne donne pas prise a ce champ dans
Iunivers des interactions sociales, alors méme, comme nous I'avons remarqué, qu’elle
y estintégrée par la loi et les classifications (CIH). Dans le premier cas, I'affirmation par
les sujets de la légitimité de leur déviance passe par I'adoption des positions identitaires
typiques du modéle de la réadaptation ou du modele de I'accessibilisation ; dans le
second cas, ces supports faisant défaut, les sujets subissent la contrainte d’avoir en
permanence a réinitialiser leur l&gitimité en faisant référence a leur maladie, et au-dela,
la contrainte d’avoir a réaffirmer I'existence méme de celle-ci.

Dans le cas des maladies neuromusculaires, particuli@rement pour les pathologies les
plus lourdes, c’est la visibilité sociale, souvent anticipée, des déficiences motrices et
incapacités afférentes, qui forme le noyau dur d’attraction des représentations et des
positions de la situation quotidienne et sociale vécue par les sujets. Dans la myopathie
de Duchenne de Boulogne, par exemple, la perte progressive de la marche constitue le
pivot majeur du travail représentationnel dés les premieres suspicions, lors du diagnostic,
puis au cours de I'évolution de la maladie. Les sujets ou/et leurs familles vont chercher
soit a limiter cette visibilité, a 'effacer, (évitement des aides techniques, des travaux
d’'accessibilité, des sorties, de nouvelles relations sociales), soit, au contraire a l'intégrer
largement dans leurs praxis (turbo, plans inclinés, sorties fréquentes, etc.). Ainsi
adoptent-ils donc des positions identitaires typiques qui s’insérent dans le cadre du
modeéle de la réadaptation ou, au contraire, dans le cadre du modéle de 'accessibilisation.
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Dans le cas de la mucoviscidose, invisibilité de la maladie pose pour les parents tout
le probléme de sa reconnaissance sociale. Ce qui est en question, c’est la légitimation
decertains de leurs comportements vis-a-vis de leurs enfants et de certains comportements
de ces derniers qui peuvent apparaitre déviants, par exemple en rapport avec les
pratiques de la table et plus généralement en rapport avec les "bonnes maniéres".
L'absence de signes visibles évoquant d’emblée une maladie peut tendre a faire
considérer ces déviances comme étant illégitimes. Il s'agit alors pour les parents de
fournir une explication en pariant de la mucoviscidose de leurs enfants de maniére a
prévenir de telles imputations, par la légitimation médicale des écarts de comportement.
Ce qui est en question aussi pour les parents c’est de faire reconnaitre par autrui leur
expérience de parents d’enfants gravement malades, expérience difficile a vivre qui
devrait selon eux mériter une certaine considération, sans méme compter les contraintes
trés importantes qu’elle introduit. Or le caractére invisible de la mucoviscidose tend & les
priver de la considération sociale espérée. C’est pourquoi peut-on, semble-t-il, considérer
que leur expérience se situe dans un "au-dela de la stigmatisation” dans la mesure ot
elle n’est méme pas prise en compte du fait du caractére relativementinvisible
de lamaladie. Ce caractére invisible semble cependant bien souvent ne pas géner autant
les sujets eux-mémes car il peut leur permettre de passer inapergus, méme s'ils doivent
égalementaussi parfois fournir des explications pour éviter des imputations dommageables
et une certaine stigmatisation. Pour les sujets comme pour les parents, la légitimation
demande toujours des explications, toute une communication pour faire admettre
I'existence de la maladie et justifier les contraintes concernant le régime alimentaire, la
kinésithérapie, certaines limitations au niveau des activités, etc... Hors du champ
médical, il s’agit d’'une légitimation qui doit toujours étre revendiquée, réinitialisée. Ceci
s’observe dans les rapports que les familles et les sujets entretiennent avec les univers
sociaux tels que I'école, les lieux de vacances, et plus largement au niveau de leurs
relations amicales et sociales. Comme le dit un adolescent : "le probléme général c'est
de faire comprendre aux gens parce qu’on n’a pas I'air malade", a la différence, pouvons-
nous ajouter, des personnes atteintes de maladies neuromusculaires qui ont bien I'air
quant & elles d’avoir quelque chose, et qui de ce fait se trouvent en position de chercher
a le masquer ou, au contraire, a le faire accepter. Alors que les positions identitaires de
ces derniéres peuvent aisément se rattacher aux modéles culturels caractéristiques du
champ du handicap, celles des premiéres ne paraissent ainsi s'inscrire que dans le
champ de la maladie.

Si les positions identitaires des sujets des deux populations se distinguent, ainsi que
nous venons de le voir, en s’insérant ou non dans le champ du handicap, elles conservent
toutefois un large espace d'intersection dans le champ de la maladie. Le caractére évolutif
des pathologies neuromusculaires contribue, en effet, & inclure les sujets qui en sont
atteints dans ce champ, soit en les amenant a le subir plus ou moins passivement, en
s'installant dans une position de privation, soit en les incitant & résister en adoptant une
position de préservation.

En ce qui concerne la mucoviscidose, face a son caractére d'incurabilité, a son degré
de gravité, toutes les familles de notre échantilion semblent avoir adopté une position
active qui se traduit tout particuliérement par une vigilance constante de I'évolution, la
crainte des aggravations, parfois lahantise dela mort de leurentant lors des hospitalisations.
Chez les sujets eux-mémes, on observe le plus souvent une attitude de préservation
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consistant & mettre en avant leurs gains d’autonomie, leur relative bonne conservation
de la santé et parfois leurs espoirs de guérison.

Sur la dimension de la vie sociale, les péles de la privation et de ia préservation se
manifestent également, non seulement dans le cas de la mucoviscidose mais aussi dans
les cas des maladies neuromusculaires. Iis peuvent marquer les positions des sujets ou/
et de leurs familles vis-a-vis de I'école, de 'emploi, comme des ioisirs.

Perspectives

Ce travail va étre poursuivi en examinant précisément comment ces positions
identitaires interviennent dans les diverses dimensions de la vie d’'un méme individu.
Sont-elles ou non exclusives les unes des autres au sein de chacun des champs
considérés ? Comment viennent-elles, éventuellement, a se relayer, voire & s’opposer,
chez un méme sujet ? Apartir de 14, on pourra aborder la question de leur genése, au sein
du probléme général plus large de la socialisation de l'individu atteint de ce type de
maladies.

Un tel abord implique certainement ['éiaboration concomitante d’un paradigme

psychosociologique relationniste-constructiviste intégrant I'approche en termes de
modeles culturels. C’est la tache sur laquelle nous centrons dorénavant notre réflexion.
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Une habileté motrice désigne la capacité d’un sujet & réaliser un but grace a 'utilisation
des ressources de ['environnement, qu'il s’agisse de savoir-faire quotidiens ou de
compétences artisanales. Ces ressources incluent 'ensemble des propriétés sensibles
de environnement, les objets matériels, les outils etc. Dans le cas de personne
handicapée I'environnement comprend également les outils particuliers que sont les
aidestechniques. Dans tous les cas, la compétence estacquise grace a un apprentissage
dont I'étude nécessite de multiples axes d’accés allant d’'une analyse sociologique de
I'organisation des situations d’apprentissage a I’étude des mécanismes
neurophysiologiques sous-jacents. Le but de cet avant-propos est de décrire une
démarche d’observation et d’analyse des apprentissages culturels et de proposer des
concepts qui pourraient étre utiles a I'analyse et au développement des aides techniques
tels qu’ils sont décrits dans les chapitres suivants.

Ecologie des acquisitions motrices

Les mécanismes d’acquisition des compétences motrices relatifs aux spécificités du
contexte sont éclairés par deux ensembles de travaux : la notion anthropologique de
niche de développement dans la petite enfance d’une part et les travaux de Gibson (1979)
surles processus en jeu dansl'interface entre le sujet et’'environnement d’autre part. Ces
travaux apportent un cadre conceptuel qui permet d’envisager le réle du milieu dans la
construction d’habiletés motrices, cognitives ou sociales.

1. Niche d’apprentissage

Différentes études culturelles ont évalué la maniére dont les activités quotidiennes de
'enfant étaient progressivement orientées vers les activités des adultes du groupe
culturelauquel ilappartient (Dasen et Bossel-Lagos, 1989). Super et Harkness (1986) ont
forgé le concept de "niche de développement” qui permet de mieux cerner les processus
de développement de I'enfant dans un environnement donné. L'environnement fait
référence aux objets et aux lieux auxquels 'enfant a acceés, aux réponses et réactions de
entourage, a son activité ou encore a la demande des adultes. Cet ensemble d’éléments
varie systématiqguement en fonction de I'’Age de I'enfant et de ce que 'on attend de lui. La
"niche de développement” est définie par trois ensembles d’éléments : I'environnement
physique et social, les habitudes et techniques d’éducation et les ethnothéories du
développement de I’enfant. Les ethnothéories ou représentations culturelles des
compétences de I'enfant (type de compétence, niveau de maitrise et 4ge auquel I'enfant
doit 'acquérir) peuvent influencer de maniére trés significative le comportement de
Padulte face & V'enfant et par conséquent le comportement de l'enfant lui méme. De
nombreuses études ont montré la complexité des effets des éléments en jeu dans
organisation du contexte immédiat de I'apprentissage. Le concept de "“niche de
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développement"” facilite I'étude de la régulation culturelle du micro-environnement dans
lequel vit tout enfant en fonction de I'évolution de ses composantes.

Il parait nécessaire de généraliser ce concept a celui de "niche d’apprentissage” qui
désigne la maniére dont est organisé I'environnement de celui qui apprend et |la nature
des interactions entre celui qui apprend et 'environnement. Les propriétés de cette niche
doivent permettre a chaque individu d’acquérir des compétences nécessaires a son
intégration dans le groupe culturel auquel il appartient : langage, compétences sensori-
motrices, compétences sociales et intellectuelles.

2. Pratiques d’éducation et modelage de I’action

Dans le cadre de la niche d’apprentissage, le comportement d’'un adulte peut modeler
l'action de l'enfant et infléchir ses conduites exploratoires en mettant en valeur les
propriétés des objets et les modes d’action possibles sur ces objets (Lockman et McHale,
1989). Selon la perspective écologique de I'action, 'acquisition du controle moteur passe
par la découverte des possibilités d’action offertes par I'environnement. Ce qui varierait
d’un contexte culturel & Pautre serait la maniére dont la niche d’apprentissage est
organisée pour produire les expériences nécessaires a I'action. |l apparait que la
présentation d’'un modele peu compétent dont on donne explicitement une évaluation de
Paction est plus efficace que celle d’'un modele compétent (Weir et Leavitt, 1990).
L'utilisation d’un modéle n’estdonc pas un processus d’imitation ; 'apprentissage dépend
surtout de la découverte des indices pertinents (ou affordances) pour 'amélioration de
Peffectuation de la tache.

3. Le concept d’atfordance

Tout choix d’action est fagonné par la perception de ce que I'environnement permet
dans une situation donnée. Gibson (1979) adonné le nom d’ "affordances" aux propriétés
de 'environnement percues etenvisagées comme une réalité agie. "Les affordances sont
non seulement perceptibles, elles sont ce qui est pergu et ce qui crée les possibilités
d’action (Rochat et Reed, 1987)".

L'apprentissage d’'une compétence motrice peut étre appréhendé comme
I'apprentissage de l'utilisation des propriétés de I'environnement pour la réalisation d’un
but donné. Apprendre a utiliser un couteau nécessite la compréhension des propriétés du
couteau relativement a la maniére de couper, puis leur utilisation fonctionnelle; apprendre
a skier nécessite de parvenir a utiliser les propriétés relatives des skis et d’'un sol couvert
de neige. Le schéma proposé par Smitsman et Van Leeuwen (1989) suggere la nécessité
de percevoir les propriétés des objets, de son propre corps mais aussi celle des interfaces
nécessaires des éléments deux adeuxdanslaréalisation d’une action. Toutapprentissage
d’une action nécessite donc la construction de ces relations mutuelles entre Pacteur,
I'objet et le but.

Ainsi une affordance serait une relation entre les propriétés objectives du sujet et de

celles de I'environnement (Adolph et al.,, 1990). Les études expérimentales dans ce
domaine ont repris I'idée de Gibson selon laquelle la perception de I'environnement est
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inséparable de la perception de son corps propre et se sontintéressées a la maniére dont
la métrique du corps influence la perception des propriétés de I'environnement et donc
Paction. Par exemple, la maniére de passer une porte est déterminée par le rapport
targeur de la porteflargeur des épaules (Warren et Wang, 1987) celle de monter des
escaliers par le rapport hauteur de marche/longueur de jambe (Mark, 1987) la saisie d’'un
objet par le rapport diametre de I'objet / ouverture de la main (Newell et al., 1989). D’autre
facteurs comme la force musculaire ou la flexibilité du tronc sont des éléments importants
quantala perception qu'ontdes sujets agés de leur possibilité de monter un escalier. Ainsi
on peut faire I'hypothése que la perception par le sujet d’une possibilité d’action dépend
de ce qu'il pergoit de Penvironnement relativement a ses capacités propres.

Toute analyse de la construction d’'une compétence motrice doit inclure non seulement
une analyse des coordinations motrices au cours de I'effectuation du mouvement mais
aussi une analyse de la construction des affordances. L’analyse des possibilités d’action
selon le contexte et le niveau de compétence du sujet inclut 'observation de la stratégie
adoptée ce qui plaide pour une analyse de l'action dans son contexte réei d'effectuation.
Un bon exemple est I'étude de terrain des modes de transmission et d’apprentissage des
savoir faire artisanaux.

Etude de compétences artisanales

Contrairement aLix situations de laboratoire étudiées de fagon privilégiée par la
psychologie, les apprentissages culturels artisanaux s’étendent sur des années entieres.
Il s’avére donc indispensable d’étudier la maniére dont se construisent les compétences
quotidiennes en testant sur le terrain les concepts élaborés par la psychologie
expérimentale.

1. Compétence et action

Une habileté renvoie & un comportement moteur acquis par apprentissage qui devient
optimal lorsque le niveau d’expertise s’accrolt et fait généralement référence aux notions
d’efficacité, de dextérité, de précision de rapidité etc. (Adams, 1987). La compétence
recouvre le résultat et les différents moyens d’obtenir ce résultat. Comme le propose
Richard (1990), toute action peut se décomposer en trois niveaux : le premier fait
référence a l'organisation de l'activité, c’est a dire a la succession de sous-buts pour
atteindre le but global, le second a la maniére dont est réalisé un sous-but en fonction
d’actions élémentaires et le troisitme définit des actions motrices ne pouvant étre
décomposées en actions plus petites. Le premier niveau reléve de la psychologie
cognitive et de 'ergonomie. Un aspect important de I'analyse du plan d’action et du
résultat est sa dynamique au cours de 'exécution de 'action : 'enchainement progressif
des actions élémentaires en sous-buts se construit au fur et & mesure des modifications
de 'environnement. L’étude de I'action motrice élémentaire s’apparente aux travaux sur
le contrdle moteur ol les mouvements sont généralement analysés pour eux-mémes et
non dans un enchainement complexe.
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2. Expérimentation de terrain

L'idée d'expérimentation de terrain est de construire une situation expérimentale a
partir des taches et des lieux familiers au sujet, permettant ainsi le contréle le plus
rigoureux du recueil de données, comme dans I'étude récente de B. Bril et V. Roux sur
la taille des pierres dures en Inde. Dans la région de Khambat, les artisans se groupent
en ateliers spécialisés dans la fabrication de perles de qualité standard ou supérieure en
fonction de leur compétence acquise au cours d’apprentissages bien différents dans leur
durée (2-3 ans ou 7-10 ans) et leur exigence (par essai et erreurs dans le premier cas,
par instructions orales et abord progressif des difficultés dans le second cas).

L'étude a impliqué quatre groupes d’artisans : apprentis et experts faisant partie
d'ateliers spécialisés dans les perles standards et supérieures. Elle a constitué a leur
demander de réaliser différentes taches plus ou moins familiéres (réaliser des perles en
calcédoine ou en verre de plusieurs tailles, de forme sphérique habituelle ou prismatique
inhabituelle). L'action était filmée et enregistrée au moyen d’'un accélérométre fixé au
maillet.

L’analyse préliminaire des performances des artisans (Roux, 1993) permet de faire
hypothése que la plus grande expertise est due a une meilleure maitrise de la
planification dynamique de la tache : I'artisan doit effectuer une percussion de la perie
avec son marteau en fonction de I'effet de la percussion précédente etdu projet de sous-
but qu'il s'est fixé (enlévement de crétes de I'ébauche par exemple). Pour tenter de
dissocier la composante motrice élémentaire et la planification dynamique il faut analyser
d’une partla flexibilité de la stratégie utilisée selonles caractéristiques de I'environnement
{c'est a dire de I'ensemble des éléments matériels intervenant dans I'action : le maillet,
lamatiére premiére, les caractéristiques géométriques de I'ébauche, la dureté de la pierre
etc.) et d’autre part le niveau de contrble élémentaire de l'action (ici le mouvement de
percussion).

Les données (films, accélérométrie, examen des produits finis) sont en cours
d’exploitation ; elles devraient permettre de faire des hypothéses sur les processus que
recouvre I'idée de "niveau de compétence” dans |'action et sur les étapes de 'acquisition
des compétences a partir d'une analyse différentieile des quatre groupes d’artisans.

Application au cas des personnes handicapées

Les notions mises en valeur dans une approche écologique des acquisitions motrices
ouvrent de nouvelles perspectives qui permettent d’enrichir 'abord méthodologique de
la construction de la personne handicapée.

1. Construction de la personne handicapée
Les déficiences qu’elles soient sensorielles, motrices ou cognitives tendent a limiter les
possibilités d’action d’une personne handicapée sur son environnement. L'auto-

appréciation du handicap implique probablement une intériorisation de ces limitations. ||
serait certainement éclairant d’analyser le réle des affordances dans une situation de
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handicap, c’est & dire d’étudier comment un sujet qui présente une déficience intégre la
perception de 'adéquation entre 'environnement et ses propres capacités corporelles
dans sa stratégie d'action.

Parallélement les déficiences peuvent modifier le micro-environnement culturel ou
"niche d’apprentissage” en agissant sur la représentation que I’entourage se fait des
compétences de la personne handicapée. En effet, les représentations culturelles des
compétences (ethnothéories) influencent les conditions de tout apprentissage moteur et
par la la qualité etle rythme des acquisitions ce qui peut probablement avoir une influence
aggravante surla genese des incapacités. On peut faire 'hypothése que ces facteurs sont
particulierement importants dans le cas de déficiences survenues dans ’enfance ou de
déficiences qui altérent la communication interpersonnelle.

Le concept d'ethnothéorie du développemement permet de faire le lien entre les
représentations sociales du handicap et leur retentissement individuel et pourrait donc
étre appliqgué au questionnement des facteurs de l'insertion sociale des personnes
handicapées.

2. Aides techniques

Comme le montrent les chapitres suivants, les avances technologiques actuelles,
laissent espérer de grands progrés qui dépendent toutefois de la capacité de tous les
intervenants (chercheurs, développeurs) de faire évoluer les outils technologiques
actuels en fonction des besoins des utilisateurs. La définition de ces besains est en
majeure partie sociale et culturelle mais doit également tenir compte des ¢apacités des
personnes 2 interagir avec leur environnement. L'analyse de Putilisation des aides
techniques dans des conditions proches des conditions d’effectuation fait partie intégrante
de leur évaluation sensori-motrice (A. Roby-Brami) ergonomique (D. Burger) ou cognitive
(C. Legrand) et du cycle de développement technologique itératif (C. Liard et D.
Weygand).

Les aides techniques, en particulier dans le domaine des technologies de I'information
etdelacommunication, peuvent étre considérées comme des ensembles daffordances”
qui fournissent aux personnes handicapées de nouvelles possibilités d’action sur
I'environnement (Gibson, 1979). La limitation des possibilités d’action due au handicap
peut étre en partie compensée par un enrichissement de I'environnement en particulier
a travers les technologies informatiques.

L’évolutiontechnologique actuelle tend vers une amélioration générale de 'accessibilité
et une plus grande modularité (D. Burger). L'abord privilégié est I'adaptation des
technologies existantes et la recherche de normes et de standard communs. Ces
tendances tendent a faciliter la conception d’aides techniques adaptées qui seront
probablement culturellement mieux acceptées car peu différentes des outils utilisés par
les sujets valides. Cette évolution tend a minimiser la différence classique entre
adaptation et accessibilité. De plus la démonstration d’une utilisation possibie d’outils
informatiques par des personnes présentant une déficience sensoriefle (D. Burger)
motrice ou cognitive (C. Legrand) est susceptible de modifier la représentation sociale ou
culturelie du handicap.
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Pour conclure, il apparait que le développement d’outils adaptés peut certainement
favoriser la construction des capacités d’action sur I’environnement par des personnes
handicapées ainsi que leur insertion sociale et culturelle. Comme le soulignent les
principes de I'action d’incitation européenne TIDE (1992), le développementtechnologique
dans ce domaine doit se faire dans le cadre d'une recherche multidisciplinaire en
association avec des utilisateurs potentiels.
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Introduction

Pour prendre leur place dans la vie active, les personnes dites handicapées doivent
d’abord vaincre les obstacles physiques, psychologiques et sociaux de leur différence.
De plus, elles sont souvent contraintes, pour s'imposer dans leur profession, de se
montrer "meilleures” que leurs homologues valides. Pour paliier le handicap, lorsqu’aucune
solution médicale n'est envisageable, elles recourent spontanément & des moyens
matériels plus ou moins nombreux et de complexité variable.

Ces "aides techniques" ont pour but de leur conférer une autonomie aussi proche que
possible de celle de la majorité des individus considérés comme "normaux” (Balin, 1979).

La création d’outils d’adaptation a débuté avec 'apparition de I’'homme sur la terre. Car
s'il posséde en lui-méme d'extraordinaires ressources physiques et psychiques
d’adaptation aux milieux et aux situations, '’homme a toujours da agir matériellement sur
son environnement, soit pour faire face & ses agressions, soit pour le conformer a ses
désirs d’évolution et de conquéte. Ces deux démarches 'ont conduit & réaliser des outils
destinés & accroitre sa puissance physique d’action sur le milieu et & étendre ses
capacités intellectuelles.

Les moyens dont il dispose pour réaliser ces "objets" mettent en jeu sa connaissance
de'environnement et des situations, latechnologie dontil dispose lors de leur conception,
mais surtout ses facultés d’imagination et de création qui sont le moteur de toutes ses
entreprises.

Chaque outil réalisé constitue une “aide technique" congue pour vaincre une difficulté
particuliere. Une création artisanale propose d’abord une premiére solution qui, soumise
a 'approbation du groupe concerné, sera adoptée ou abandonnée, selon sa pertinence,
son efficacité et sa rentabilité. En cas de succés, une méthode de fabrication est mise au
point et la production s’organise.

Pour clarifier notre présentation, nous décrirons ici le processus de création d’une aide
technique destinée aux personnes handicapées, de fagon volontairement schématique ;
car en réalité, untel cheminement ne se réduit pas a un enchainement iogique et linéaire
d’étapes successives. Les résultats acquis peuvent a tout moment remettre en question
le travail accompli etexiger une reprise des étapes antérieures pour corriger d’éventuelles
erreurs de conception ou d’appréciation.

D’autre part, un tel exposé ne peut prétendre étre exhaustif, étant donnée 'immense
variété des situations humaines et matérielles envisageables dans ce domaine ol les cas
particuliers sont innombrables. Nous tenterons de décrire ici un modele de parcours
partant du probleme posé pour aboutir & une solution matérielle, sans conférer pour
autant a ce modéle une quelconque valeur exemplaire.

139



Réalisation

La réussite d’'une aide technique a I'usage de personnes handicapées exige la
participation de futurs utilisateurs & la phase créatrice - de 'hypothése initiale a la
réalisation d’'un prototype - et & sa phase d’évaluation ; car eux seuls sont capables de
définir la nature du probléme et d’en apprécier les solutions. Si le prototype est adopté,
une troisiéme phase doit établir une méthodologie de fabrication qui précéde les phases
d'industrialisation puis de commercialisation.

1. La phase créatrice

La création d’'une aide technique découle de deux constatations fondamentales :
Iexistence d’'un probléme matériel a résoudre pour une ou plusieurs personnes
handicapées et I'absence, a I'époque considérée, de solution médicale, sociale ou
matérielle satisfaisante. La phase préliminaire de création s’achéve par 'obtention d’une
idée considérée comme réalisable, présentée sous la forme d’une ébauche de prototype.

La premiére étape consiste a définir la nature et les limites exactes du probleme a
résoudre. Elle suppose une participation active des principaux intéressés ou, a défaut, de
personnes compétentes dans le domaine du handicap concerné. Cette réflexion a pour
objet la mise au point d’un "cahier des charges”, point de départ de la phase créatrice.

Au cours du déroulement de cette phase, le mécanisme mis en jeu est essentiellement
basé sur I'imagination ; c’est sans aucun doute le processus le plus complexe, le plus
riche et le plus déroutant dontI'étre humain puisse disposer pour résoudre les problémes
auxquels il est confronté. Le fonctionnement de ce mécanisme, lié & I'imaginaire et que
nous appellerons "générateur d’idées", est bien difficile a formaliser. Nous pouvons
cependanttenter de définir un certain nombre d’éléments essentiels a son fonctionnement :

Le premier d’entre eux concerne I’énergie qui alimente ce "générateur d’idées"” : cette
énergie provient, le plus souvent, de la motivation d’un individu ou, plus rarement, d’'un
groupe d’individus. La nécessité impérieuse de résoudre un probléme personnel, un lien
affectif ou, tout simplement, I'attrait d’'un sujet d'étude de prédilection, peuvent fournir les
raisons essentielles de cette motivation.

Le second élément concerne la nature, le nombre et la richesse des sources
d’'informations susceptibles de nourrir cette réflexion. Une documentation abondante et
bien diversifiée offre une base matérielle indispensable qui s’enrichit au fur et & mesure
des travaux entrepris. Mais les qualités propres a chacun des membres de I'équipe de
recherche interviennent au premier plan dans son exploitation : la culture générale,
I'expérience professionnelle et personnelie, la curiosité, les facultés d’observation, etc,
constituent en elles-mémes une puissance de création considérable. Car dans le
domaine des aides techniques, le processus de création peut avoir pour origine une
association d’idées, une observation de la vie quotidienne ou un concours de circonstances,
aussi bien qu’une démarche scientifique pure.
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L’historigue de Pinvention de 'écriture Braille illustre parfaitement ce propos : l'idée
d’une écriture codée par points en relief n'est pas née d’un souci de venir en aide aux
déficients visuels, mais d’'une contrainte de communication nocturne entre officiers en
campagne.

Ce systéme, imaginé par le capitaine Charles Barbier de la Serre, expérimenté, adapté
et formalisé par Louis Braille, a donné naissance a I'écriture qui porte son nom (Henri,
1952).

Ainsi, chaque idée issue du "générateur”, est analysée selon des critéres réalistes de
pertinence etde faisabilité, compte tenu du niveau d’évolution des différentes technologies
a mettre en jeu et du savoir-faire de l'individu. Lorsque I'idée a franchi cette barriére sans
encombre, un plan de réalisation est élaboré pour définir les caractéristiques et la
structure d'un premier prototype.

2. Réalisation du prototype

La réalisation du premier prototype a pour but la mise en pratique de la théorie par les
premiéres expérimentations et la vérification des hypothéses initiales.

La fabrication de certains prototypes peut parfois étre entreprise directement a partir
des plans mécaniques et des éventuels schémas électroniques, établis par la théorie du
systeme (Budde, Kautz etal. 1992). Cependant, lorsqu'’il s’agit de conceptions entiérement
originales, ce qui est le cas de beaucoup d’aides techniques, une période de travaux
pratiques préliminaires est indispensable : elle consiste a metire au point les différents
modules du systéme, réalisés individuellement sous laforme de “"brouilions” de laboratoire,
puis & évaluer la qualité et I'efficacité de chacun d’entre eux (Downton, 1992).

La participation active de futurs utilisateurs du systéme a ces expériences de base,
permet bien souvent d’éviter ou de corriger les erreurs de jugement ou d’appréciation que
peuventcommettre des personnes valides, surles besoins etles aptitudes des personnes
handicapées.

Puis les modules sont regroupés pour une nouvelle série d’essais portant, cette fois,
sur 'ensemble du systéme, avant de procéder a la synthese globale, sous la forme d'un
prototype de laboratoire.

Réalisé & partir d’un schéma d’ensemble plus ou moins complexe, élaboré et valorisé
au cours des étapes précédentes, le "prototype” reste un appareil de laboratoire, toujours
susceptible d’étre modifié ou complété au fil de son expérimentation. Cette contrainte de
malléabilité conduit fréquemment a I'emploi de solutions matérielies provisoires, trop
colteuses pour une production industrielle, mais judicieuses au stade de 'étude et des
premiers essais, compte tenu de V'outillage et de Fappareillage dont dispose 'équipe de
recherche. Ces solutions intermédiaires seront réexaminées par la suite, au cours des
phases d’optimisation et de développement industriel.
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Méme au stade du premier prototype, on ne peut concevoir une aide technique sans
aharder la natian essentielle d’arganamie.

On peut définir deux sortes d’aides techniques :

- d’une pan, 'aide technique de substitution qui remplace le matériel courant par un
systéeme adapté au handicap. C’est le cas, par exemple, de tous les dispositifs d’écriture
Braille qui remplacent, pour les déficient visuels, le papier et le crayon,

- d’autre part, I'aide technique de complément, qui S’ajoute au matériel classique
pour I'adapter au handicap. Dans cette seconde catégorie, entrent aussi bien les
appareils de prothéses auditives, que les systémes de transfert sensoriel utilisés par les
déficients visuels pour lalecture d’instruments de mesures ou I'exploitation des ordinateurs.

L'ergonomie du systéme complémentaire doit alors tenir compte du contexte matériel
auquel elle s’ajoute pour s’y intégrer aussi parfaitement que possible en évitant
Fencombrement de I’'espace ot doit évoluer 'utilisateur (Weygand, 1989). Ceci implique,
dans la majorité des cas, une miniaturisation de l'aide technique et, pour les systémes
électriques ou électroniques, I'emploi de batteries rechargeables, pour assurer un
fonctionnement autonome..

Mais si I'objectif essentiel est d’obtenir du prototype les performances escomptées, sa
présentation physique - son aspect externe, la disposition de ses éventuels organes de
commande, son agrément de manipulation, etc - seront pris en considération au cours de
I'évaluation finale du systéme et surtout lors de sa présentation au public.

Les notions d’esthétique etde "convivialité", siimportantes dans'industrie traditionnelle,
sont en effet trop souvent négligées dans la conception de matériels destinés aux
personnes handicapées.

La construction du prototype implique donc la mise en jeu de tout le potentiel
d’investigation et de création de I'’équipe de réalisation. Elle exige parfois des journées
entiéres de documentation et de recherches minutieuses chez les fabricants ou les
fournisseurs les plus divers, pour trouver un composant particulier : un coffret, des
boutons de commande appropriés, un circuit électronique particulier, etc. On découvre
en effet bien souvent, au cours de telles recherches, une piéce mécanique, par exemple,
initialement destinée a un tout autre usage, mais dont 'emploi "détourné" évite une
colteuse fabrication. Cette remarque est particuliérement importante pour la réalisation
artisanale d’aides techniques en un seul exemplaire, ol le prototype devient I'appareil
définitif et doit répondre aux exigences de performances, d’ergonomie et d’esthétique
exposées précédemment, pour un prix de revient minimum.

3. Evaluation

Lorsque le prototype a subi avec succés les derniers essais en laboratoire, il est
nécessaire de le mettre & I'épreuve aupres d'utilisateurs potentiels, judicieusement
sélectionnés, et de le comparer aux éventuels dispositifs concurrents du marché . Pour
cela on a recours a des outils d’évaluation technique. L’évaluation consiste a juger
objectivement de I'efficacité du systéme a résoudre le probléme posé.
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La complexité de cette démarche d’évaluation se mesure au nombre de ses variables :
elle suppose en effet la prise en considération non seulement des caractéristiques
propres au systéme, mais aussi des données psychologiques spécifiques du déroulement
des différentes phases de Pexpérimentation. Cette forme d’'évaluation constitue le
premier maillon d’'une chaine d’évaluation qui se prolonge jusqu’a la diffusion et a
I'exploitation commerciale du produit.

Au stade du prototype, I'évaluation porte essentiellement sur les performances et sur
I'ergonomie du systéme (Uslan et Schreier, 1990). Le probléme du colt sera analysé en
détail au cours de la phase d’optimisation et d’industrialisation, lors du choix des
matériaux définitifs et de la technologie & mettre en oeuvre pour la production en série.
Cependant, une premiére estimation du colt est nécessaire aux concepteurs afin de
juger intuitivement de la pertinence de la solution qu’ils proposent, mais aussi de son
évolution et de son avenir industriel.

Pour répondre aux différentes questions relatives a I'efficacité du systéme, plusieurs
méthodes d’évaluation sontapplicables : on utilise une méthode analytique, parexemple,
pourprédire les performances du systéme par rapport ades modéles formels d'interaction,
avec l'aide de praticiens expérimentés (Downton, 1992). Les écarts avec la prédiction
des performances sont utilisés comme informations identificatrices des déficiences de
Finterface. D’autres méthodes visent & fournir sur le systéme des indications de
performances indépendamment des facteurs humains, afin de mieux mettre en évidence
les caractéristiques technologiques.

La méthode d’évaluation la plus courante est cependant empirique, elle comprend :
des observations informelles, émises par les utilisateurs ou, plus formellement, des
guestionnaires, des interviews et des expériences d’évaluation.

Ces expériences d’évaluation sont normalement de deux types : les expériences
comparatives consistent a rapprocher les performances du systéme a évaluer de celles
des éventuels dispositifs concurrents disponibles sur le marché (Noulin et Guimiot,
1989 ; Liard, 1992) ; enrevanche, les expériences absolues comparent les performances
du systéme a des normes prédéfinies pour en estimer 'efficacité etla pertinence (Downton,
1992).

Laméthode d’évaluation adoptée en réalité est un hybride de ces différentes techniques
qui tient compte des moyens dont on dispose pour fes appliquer.

L'évaluation la plus simple et la plus économique consiste & analyser des critéres de
satisfaction fournis par chaque utilisateur appartenant a un ensemble de sujets témoins.
Ces criteres sont recueillis sous forme de questionnaires ou d'interviews, et complétés
par les observations de I'expérimentateur.

Ce type d’approche est trés riche d’informations mais certaines questions, difficiles ou
impossibles & aborder exigent des observations plus précises :

Celles-ci reposent sur des mesures de paramétres. Cette dernigre forme d’évaluation
est souvent plus complexe et plus longue a metire en oeuvre. En effet, les mesures
destinées & faire ressortir certaines caractéristiques, seront obtenues a partir de situations
simulant un contexte réel d’utilisation qu’il faudra définir et réaliser (Liard, 1992). De plus
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on n’est jamais certain de mesurer ou de comparer les parameétres les plus pertinents et
les plus significatifs de |'efficacité du dispositif. De ce point de vue, ce type d’approche est
complémentaire de la premigre.

Lorsque I'évaluation est suffisamment favorable au dispositif on peut envisager ia
recherche d’un partenaire industriel.

Industrialisation

Ici, 'évaluation du marché est déterminante : elle oriente la production soit vers
lartisanat, soit vers 'industrialisation, selon les quantités a produire et les contraintes
économiques de la production elle-méme. Le plus souvent, le laboratoire fait appel & un
industriel une fois le prototype achevé. Dans ce cas, 'étude de I'industrialisation peut se
décomposer en sept étapes principales qui sont autant d’obtacles a franchir pour
l'industriel comme pour le concepteur :

- 'évaluation du marché potentiel,

- la recherche d'un partenaire industriel,

- le transfert de technologie,

- Pélaboration d’'une méthode de fabrication,
- la réalisation d’'une pré-série,

- la production proprement dite,

- la diffusion.

1. Evaluation du marché

Il est nécessaire au laboratoire détenteur d’une innovation, de procéder a une
évaluation approximative du marché potentiel que représente l'introduction de cette
nouvelle technologie.

A ce stade de 'évolution de la recherche, le laboratoire posséde généralement des
informations sur 'état de 'art du secteur d’activité, ainsi gu'une bonne connaissance des
besoins et des habitudes des futurs utilisateurs. Ces données constituent un ensemble
d’informations nécessaires mais non suffisantes. Les difficultés majeures surviennent
lorsqu’il s’agit de déterminer avec précision les quantités et les colts de production. Pour
évaluer les quantités, on se référe aux données statistiques relatives au domaine
d’application envisagé ; mais celles-ci sont généralement incomplétes, peu détaillées et
surtout trés approximatives.

Le colit de fabrication est, lui aussi, trés difficile & cerner : en effet, comme nous 'avons
évoqué a propos de la réalisation du prototype, la technologie utilisée par le laboratoire
pour apporter une solution matérielle a une situation handicapante, n’est pas
nécessairementla mieux adaptée etla moins colteuse lorsqu’on envisage une production
de série. En général, on procéde a une estimation du prix de vente en faisant la somme
des prix unitaires de chaque composant du systéme, que I'on multiplie par un coefficient
3 ou 4, selon les normes de ’ANVAR.
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On constate, en définitive, que la qualité technique de I'innovation permet seulement
d’entrer en contact avec un industriel, mais que I'’évaluation des différents paramétres
économiques liés au marché se révele primordiale au cours des négociations avec un
partenaire industriel.

2. Recherche d’un partenaire industriel

Pour prendre contact avec un partenaire potentiel et conclure avec lui un contrat de
collaboration ou de vente de I'innovation, plusieurs démarches sont envisageables.

La premiére est une période de valorisation, animée par I'inventeur [ui-méme, ou par
le laboratoire auquel il est rattaché. Elle consiste & faire connaitre le nouveau matériel
par divers moyens : publication d’articles, brevets, communications, expositions, etc,
gréce auxquels inventeurs et industriels prennent contact librement (Liard et Burger,
1987, 1989).

Une deuxiéme méthode, plus spontanée, complémentaire de la premiére, consiste a
s'adresser directement aux entreprises dont le secteur d’activité, les compétences
technologiques etle savoir-faire, correspondentaux domaines concernés par I'innovation.

Une troisieme méthode consiste & s’adresser aux organismes spécialisés dans la
recherche de partenaires industriels et le transfert de technologie, comme le service de
valorisation INSERM, ’ANVAR, le BIOCRITT, etc. Les moyens mis en oeuvre par ces
organismes permettent une recherche a I'échelon local, régional, national ou méme
international. Ces organismes sont des intermédiaires efficaces entre divers secteurs
d’activité susceptibles d’étre impliqués : les scientifiques - chercheurs, universitaires,
médecins -, les industriels - PME-PM! - et les institutions - Conseils Régionaux, Ministére
de la Recherche et de la Technologie - etc.

L'inventeur peut aussi faire appel & des spécialistes de la diffusion de I'information
technologique comme PADITECH - Association pour la Diffusion de I'Information
Technologique. Si le produit est considéré comme suffisamment novateur, 'Association
le fait connaitre sous la forme d’un journal d’information, FTS, - French Technology Survey
- et 'inseére dans des bases de données nationales ou internationales. Dans ce cas les
industriels qui disposent d’un service de surveillance de leur secteur-d’activité, peuvent
prendre contact avec l'inventeur ou le laboratoire concepteur.

3. Le transfert de technologie

A ce stade, 'industriel prend l'initiative et propose un cycle d’études commun a ses
services techniques et au laboratoire de recherche. Pour le fabriquant, le but de cette
collaboration est d’étudier, de maitriser et d’optimiser 'innovation en tenant compte du
savoir-faire de chacun des participants. L'un des objectifs de ces études est notamment
d’optimiser le prototype par 'emploi de solutions mieux adaptées & la production
industrielle.
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4.Méthode de fabrication

La mise au point d’'une méthode de fabrication consiste & déterminer les procédés les
plus avantageux a utiliser pour la réalisation du produit final. Les contraintes a respecter
ont été fixées par I'étude du marché : quantités minimales et prix de revient; elles
dépendent également des moyens de production de l'entreprise et de ses éventuels
sous-traitants.

La réalisation d'une piéce de fonderie, par exemple, ne se justifie qu’au-dela d'une
certaine quantité d’unités a produire, étant donné l'investissement qu’elle représente.

Il en résulte bien souvent que le modele définitif peut, & performances égales, se
présenter sous une forme bien différente de celle du prototype de laboratoire.

5. Réalisation d’une pré-série

Il s’agit en réalité de la phase finale d'évaluation, trés instructive pour le concepteur
comme pour le fabricant : la réalisation de queiques modéles permet au fabricant de
vérifier ses méthodes de production et de les modifier éventuellement, et de mettre au
point le service de maintenance et de dépannage.

Le concepteur peut contrbler les performances du modéle définitif en les comparant a
celles du prototype, éprouver la fiabilité du systéme et, sinécessaire, demander quelques
modifications de détail concernant I'ergonomie et I'esthétique (Detriche et Lesigne,
1991).

Il semble d'ailleurs que la réalisation d'une pré-série soit également la meilleure
méthode d’évaluation auprés des utilisateurs : on recueille en effet des informations et
des suggestions tres riches d’enseignement en distribuant quelques modéles, sous
forme de prét ou a un prix attractif, & des utilisateurs sélectionnés pour leur réelle
motivation, leur sens critique, etleur absence d’a priori. Il estassez fréquent que la lecture
du rapport de ces utilisateurs privilégiés révéle une anomalie ou un défaut mineur de
conception dont la correction s'impose avant de lancer la production du modéle définitif.

Nous pouvons constater a 'examen de I'ensemble du processus d’industrialisation
décrit précédemment, que le nombre et la difficulté de chacune de ces étapes sont
considérablement réduits dans I'hypothése ol l'industriel a lui-méme collaboré a la
création du prototype. Si cette hypothése est particulierement favorable a 'émergence
rapide d’un produit sur le marché, elle reste cependant relativement exceptionnelle dans
le domaine des aides techniques.

6. Distribution
Al'exception de cas trés particuliers sur lesquels nous aurons l’'occasion de revenir, la

distribution des aides technigues est assurée soit par le fabricant lui-méme, soit par une
ou plusieurs associations compétentes.
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La distribution d’'une aide technique, tout comme celle d’un produit de grande
consommation, impose deux contraintes d’autant plus impératives que le niveau
technologique en est élevé :

-Lapremiére estd’assurerla maintenance etle dépannage du systéme. Le distributeur
découvre toujours que I'utilisateur d’'une aide technique accepte d’autant plus mal de s’en
séparer, méme provisoirement, que celle-ci est efficace. Le dépannage de ce type de
matériel est donc urgent, par définition. Pour atténuer de fréquentes manifestations
d’impatience de la part des utilisateurs, la meilleure solution est de prévoir quelques
modéles de remplacement & préter pour la durée du dépannage.

-La seconde est d’assurer un service d’aide a l'utilisateur (souvent désigné par
'expression "support technique"), soit par téléphone, soit sur rendez-vous. D’autre part,
lorsqu’il s’agit de systémes relativement complexes, systemes informatiques parexemple,
une formation préalable s'impose, ce qui exige le recrutement d’un personnel qualifié.

Réflexion sur l'industrialisation

| esfaibles quantités d’unités a produire constituent 'obstacle principal a I'industrialisation
d’'une aide technique destinée aux personnes handicapées. L'amortissement des frais
d’études et du matériel de production, le choix de la méthodologie de fabrication,
Pimportance des canaux de distribution et, par conséquent, le prix unitaire de chaque
modeéle, dépendent directement de ces quantités.

L’extension de la production aux marchés étrangers, lorsqu’elle est envisageable,
permet d’abaisser ce prix de revient de fagon appréciable mais généralementinsuffisante,
pour étre comparable aux prix des matériels d’un niveau technologique équivalent et de
fabrication courante.

Or l'aide technique d’adaptation s’ajoute & I'’équipement normal de son utilisateur et
représente pour Iui, une surcharge financiére parfois considérable. C’est ainsi, par
exemple, que la majorité des systémes permettant 'exploitation d’un ordinateur par un
déficient visuel, peut atteindre un prix trois ou quatre fois supérieur a celui de I'ordinateur
Jui-méme.

La véritable solution consiste & découvrir une application directe ou indirecte du
systéme, au domaine “grand public". Si le créateur du systéme ou son partenaire
industriel découvrent cette application et si 'étude de marché en confirme la pertinence,
le systeme quitte le domaine spécialisé, voire artisanal. Il entre alors dans celui de
I'industrie courante et accéde ainsi aux circuits de grande diffusion. Il s’agit la de
circonstances exceptionnellement favorables dont nous pouvons citer cependant deux
exemples remarquables :

-le téléphone, "aide technique” dontle succés n’est plus a démaontrer, a été inventé par

Alexander Graham Bell pour résoudre les problémes de communication avec
des personnes atteintes de surdité ;
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- les systémes de transmission par infra-rouge, qui trouvent aujourd’hui d’innombrables
applications domestiques et industrielies, ont été congus a l'origine pour permettre a des
handicapés moteurs d’agir sur leur environnement matériel.

Mais dans la majorité des cas, 'étroitesse du marché est telle que les utilisateurs

doivent solliciter des subventions, des préts ou des prises en charge pour acquérir le
matériel spécialisé indispensable a leur autonomie.

Discussion

Dans notre description du processus de création d’une aide technique, nous avons
supposé a priori que la solution matérielle adoptée, résolvait un probléme commun a un
groupe de personnes dont I'importance justifiait une production industrielle. Cette
hypothése est valable lorsqu’il s'agit d’aider & surmonter les obstacles fondamentaux qui
sont la conséquence du handicap considéré. Les appareils de prothéses auditives, les
fauteuils roulants, les cannes blanches ou méme ies lunettes correctrices, sont quelques
exemples simples d’aides techniques qui entrent dans cette catégorie.

Mais il s’agit la de solutions qui, & défaut d’'un terme plus approprié, pourraient étre
qualifiées de "primordiales” et dont il est rarissime qu’elles résolvent le probléme du
handicap dans son entier. En effet, la vie quotidienne comme la vie professionnelle
obligent & faire face a de multiples situations particuliéres pour lesquelles les aides
techniques "primordiales" sont notoirement insuffisantes, sinon totalement inadaptées.

D'autre part, la diversité des handicaps etbien plus encore, leur association, multiplient
les situations particuliéres a traiter individuellement. Pour ne citer qu’un exemple parmi
d’autres, 'aménagement de certains postes de travail, occupés par des déficients visuels,
n'impliqgue pas nécessairement l'investissement d’une aide technique aussi onéreuse
que Pachat d’'un ordinateur a affichage Braille : il peut se limiter & une série de
modifications mineures mais indispensables du poste standard, telles que des graduations
en relief sur une machine ou la mise au point d'une méthode de classement et
d’étiquetage appropriée.

La création de l'aide technique devient alors artisanale et les notions de prototype,
d’évaluation et surtout d’industrialisation en sont absentes. Seule subsiste la phase
créatrice qui requiert, de la part du chercheur, une écoute aftentive de la demande, des
compétences scientifiques variées et une connaissance approfondie des problemes du
handicap.

Les aides techniques artisanales sont aussi un facteur d’intégration non négligeable.
Nous savons d'ailleurs que la demande est trés forte dans ce domaine. Néanmoins, ceux
qui pourraient la satisfaire sont peu nombreux et ne disposent pas de sources d’informations
suffisantes sur le nombre et la nature exacte des demandes.
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Conséquences pour les personnes handicapées

L'apparition d’'un handicap qu’aucune pratique médicale ou chirurgicale ne peut
réduire, se traduit en général par une rupture plus ou moins marquée, de l'individu avec
son environnement social et matériel. Pour l'aider & retrouver son autonomie et &
reprendre sa place dans la vie active, deux stratégies, différentes mais complémentaires
et non exclusives, sont envisageables.

« La premiere stratégie se caractérise par le fait qu’elle n’exige pratiquement pas de
complément matériel spécifique du handicap. Elle modifie 'environnement pour 'adapter
aux contraintes imposées par le handicap ; c’est 1a la pratique la plus intuitive. Elle
consiste, en quelque sorte, a modifier les données du probléme pour en améiiorer la
solution.

Les exemples de ce type sont innombrables et peuvent souvent, grace a une
conception judicieuse de 'organisatiori matérielle, étre réalisés a peu de frais : disposition
astucieuse du mobilier et des objets dans une salle de séjour ou sur un poste de travail.

Enrevanche, la conception d’un batiment ou l'aménagement d’un local pour en faciliter
I'accés aux personnes handicapées, peuvent entrainer des transformations matérielles
dont le colt n’est plus négligeable.

Cependant, poussée au-dela de certaines limites, ce type d'approche peut présenter
des inconvénients, surtout lorsqu’elle impliqgue une modification du comportement des
personnes de I'entourage. Tout d’abord, elle tend a confiner le sujet dans un contexte de
vie particulier, souvent étroitement lié a un lieu d’habitation ou de travail bien déterminé.
D’autre part, des difficultés relationnelles, plus ou moins reconnues, entre l'intéressé et
les personnes de son entourage, peuvent parfois surgir de cette singularisation. Cette
constatation concerne plus particuliérement les relations sociales extra-familiales et
spécialement le domaine professionnel. Enfin, le handicap pose de nombreux problémes
dont les solutions exigent le recours & un matériel d’adaptation approprié, par exemple
pour réaliser un transfert sensoriel.

« Laseconde stratégierepose précisément sur'ernploi d'aides techniques qui permettent
I'intégration du sujet a un environnement social et matériel donné, avec une irremplagable
souplesse d’adaptation aux variations éventuelles de cet environnement.

L’aide technique a pour objectif de réduire le handicap en utilisant les ressources
intactes de I'individu, compte tenu de son contexte de vie personnelle et professionnelle.
Le succeés d’une aide technique dépend, dans une large mesure, de la qualité de ces
ressources et surtout de la dynamique et de la motivation de I'individu. C’est pourquoi
semble-t-il, les personnes agées acceptent plus difficilement de recourir & la technologie,
surtout lorsque celle-ci exige un apprentissage.

149



La création d’aides techniques de qualité a de multiples conséquences : en réduisant
les mécanismes d’assistance et de dépendance, elle confére 'autonomie c’'est-a-dire la
liberté d’action, qui valorise et fait découvrir aux personnes handicapées des horizons
nouveaux et des perspectives d’activité qui leur paraissaient inabordables jusque 1a.

Cette technologie porteuse d’espoir, renforce la confiance en soi : elle permet de

développer les potentiels physique et intellectuel de son possesseur et |ui ouvre des
perspectives valorisantes d’insertion sociale, scolaire et professionnelle.
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Toute déficience sensorielle et/ou motrice vatendre aréduire les échanges d’information
entre un sujet et son environnement et donc modifier les conditions de son action. La
construction de la personne handicapée fait certainement intervenir les représentations
sensori-motrices que la personne a de son propre corps et de ses relations avec
environnement. |l importe donc d’examiner les conditions de I'apprentissage
sensorimoteur en cas de déficience sensorielle et/ou motrice. L'incapacité, ou expression
des déficiences dans la vie quotidienne, peut étre réduite grace aux aides techniques que
les sujets doivent apprendre a utiliser. De méme, le désavantage social dépend
clairement des outils que la personne a a sa disposition. Le but de ce chapitre est d’une
part de présenter les développements récents des théories dont Piaget (1936) est le
précurseur selon lesquelles I'exercice sensori-moteur aboutit & une construction et une
structuration cognitive et d’autre part de proposer une méthodologie permettantd’analyser
I'utilisation d’aides techniques, en particulier informatiques.

Bases théoriques

La capacité fonctionnelle d’une personne a une période donnée résulte d’'un ensemble
de processus évolutifs qui déterminent son adaptation a son environnement. Cette
évolution fonctionnelle dépend vraisemblablement a la fois de facteurs biologiques
(plasticité du systeme nerveux et/ou maturation chez I'enfant) et de facteurs liés aux
interactions avec I'environnement, le processus d’apprentissage pouvant étre lui méme
perturbé. Ces conceptions ont été réactualisées par la mise en évidence des capacités
d’auto-organisation et d’apprentissage des réseaux de neurones formels.

1. Les représentations sensori-motrices

En psychologie cognitive, on entend par représentation, "des modéles intériorisés de
I'environnement du sujet et de ses actions dans cet environnement (Denis, 1991)". Les
représentations peuvent étre soit figuratives, analogiques, structurellement proches de
la perception, soit verbales. La motricité volontaire, implique & la fois une représentation
de I'espace et une représentation des propriétés mécaniques des organes moteurs
(Bernstein, 1967). Les informations sensorielles rassemblées lors d’une exploration
active aboutissent a structurer I'espace environnant autour de différents systémes de
coordonnées. On distingue un référentiel postural, influencé par les informations
vestibulaires, visuelles et proprioceptives et des espaces de capture (capture visuelle,
capture manuelle) quifontintervenir des systémes de coordonnées particuliers organisés
de fagon hiérarchique et dans lesquels se déroule I'activité motrice du sujetou référentiels
(Paillard, 1971, 1991). Ces cartes sensori-motrices aboutissent & la construction d’une
représentation spatiale allocentrique. Un geste dirigé vers un but ou un déplacement
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locomoteurimpliquent de coordonner 'espace égocentrique etl’espace allocentrique des
objets ou des lieux. La représentation des propriétés des membres comprend la
perception de la position et de la configuration des segments de membre (le schéma
corporel) mais également unereprésentation consciente ounondes propriétés mécaniques
(raideur, viscosité, inertie) de ses propres membres {Lacquaniti et al., 1992).

Limportance de Iaction dans le développement de la perception a été confirmée par
des expériences de privation ou de modification sensorielle. Par exemple, la suture
néonatale des paupieres entraine une absence de maturation des cellules du cortex
visuel chez le chaton, récupérable aprés une courte période d’exploration visuomotrice
active (Imbert et Fregnac, 1983). De méme, des singes élevés en 'absence de vision de
leurs membres supérieurs perdent de fagon trés spécifique la capacité de coordination
visuo-manuelle (Held et Bauer, 1974) c’est & dire la possibilité de faire correspondre les
cartes de représentation visuelle et proprioceptive.

2. Modéles de construction des représentations

Les investigations sur les processus de construction des représentation se placent
dans un champ d’étude qui recouvre outre la psychologie cognitive, des notions
provenant de la neurobiologie et des mathématiques, en particulier le courant
connectionniste.

Pacquisition de représentations sensorielles, liée a celle de schémes moteurs par le
biais du cycle action-perception peut &tre comparée a un processus de contréle adaptatif
(Arbib, 1981). Ainsi, au fur et @ mesure qu’un organisme agit il maintient et met a jour une
représentation interne (carte cognitive) de ses relations avec son environnement. Le
modele de I'environnement est un processus actif de recherche d’information composé
d’'un ensemble de schémes perceptifs. L'activation d’un schéme perceptif permet 'accés
a un schéma (ou programme) moteur, éventuellement déclenché par un plan moteur. Un
schéme ou programme moteur peut étre considéré comme un contrdleur adaptatif
progressivement modifié grace a une comparaison entre les conséquences actuelies et
les conséquences attendues de l'action.

On a comparé les systémes biologiques a des systdmes complexes, en équilibre
dynamique par des échanges de matiére ou d’énergie avec le milieu extérieur. Ainsi, on
peut comprendre 'état d’une personne a chague instant comme la résultante d'un
équilibre dynamique entre de multiples contraintes. Ces notions permettentd’appréhender
de fagon unifiée les processus qui relévent du développement chez I'enfant, de
g’agggenﬁssage d’une habileté motrice ou de la physiologie du contrdle moteur (Newell,

Une approche voisine provient des modéles de réseaux de neurones formels ou
modeéles connectionnistes. Chaque neurone est un automate activé en fonction d’une
reégle prédéfinie ala suite d’excitations provenant de plusieurs sources. Le fonctionnement
du réseau provoque une modification de la force des connections entre neurones (par
exemple, selon la regle de Hebb (1949) le poids synaptique est renforcé si les éléments
pré et post synaptiques sont actifs en méme temps). Cette plasticité guidée par le
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fonctionnement détermine les capacités d’auto-organisation et d’apprentissage du
réseau. Les réseaux de neurones formels sont donc caractérisés par la topologie des
connections entre neurones et par la régle d’apprentissage. lIs effectuent des traitements
de l'information paralléles et distribués ce qui leur permet de traiter des données multiples
imposant éventuellement des contraintes opposées (Rumelhart et Mc Clelland, 1986).
Les modéles connectionnistes peuvent rendre compte de nombreux phénomenes
psychologiques non abordés parles modéles dérivés de 'intelligence artificielle classique.
lIs peuvent par exemple reconnaitre des schéma complexes - méme en partie dégrades,
détecter des régularités, effectuer des classifications et des optimisations etc.. La notion
psychologique de représentation est codée dans un réseau de "neurones” formels
comme un ensemble de poids synaptiques.

Les modéles connectionnistes donnent lieu & de trés nombreuses applications, parfois
trés éloignées du réalisme biologique (la rétropropagation de gradient par exemple).
D’autres modeles de réseaux de neurones sont compatibles avec les données de la
neurobiologie (Burnod, 1989). ls permettent alors de modéliser les bases neurales des
représentations en terme d’activité neuronale collective et distribuée et donc de tester les
hypothéses psychologiques en fonction des données expérimentales neurobiologiques
(Burnod et al., 1992).

Adaptation sensori-motrice et handicap

L'adaptation d’une personne handicapée ason environnement dépend de ses possibilités
d’interaction sensori-motrice. Les processus évolutifs évoqués ci-dessus peuventintervenir
a différents titres dans la construction de la personne handicapée.

1. Pathologie causale et déficience

L'importance de la déficience & partir d’'une méme lésion causale peut étre modifiée par
divers mécanismes qui font intervenir les interactions sensori-motrices avec
Penvironnement.

Dans le cas d’une Iésion du systéme nerveux central, la déficience séquellaire dépend
d’une certaine restauration fonctionnelle qui est due & la fois & un rétablissement de
fonction (récupération du mode de fonctionnement normal des parties intactes aprés une
phase d’inhibition post-lésionnelle) et & une certaine réorganisation (en particulier la prise
en charge de la fonction par un centre normalement contrélé par le centre 1ésé). De
nombreuses données anatomiques et physiologiques (Jeannerod et Hecaen, 1979) ont
mis en évidence une certaine plasticité nerveuse : processus de régénérescence
axonale, d’hypersensibilité de dénervation, de bourgeonnementaveccréation de nouvelles
synapses, de mise en jeu de synapses latentes. Ces divers mécanismes peuvent fournir
une base anatomo-fonctionnelle dans la restauration de fonction mais leur rble demeure
discuté. Il est possible que certains aient un réle plus perturbateur que réparateur.
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Les précurseurs de I'école russe (Luria, 1978 ; Bernstein, 1967) ont envisagé les
fonctions comme des processus adaptatifs complexes. La iésion d’aires associatives
peut étre compensée par une réorganisation d’éléments restés intacts ou par le
remplacement du chainon détruit par un autre. Le processus s’inspire de ceux quionteu
lieu pendant la phase d’acquisition de la fonction mais la tache est finalement accomplie
de fagon complétementdifférente. Une conception voisine a été formulée par Mountcastle
(1978), pour qui les fonctions sont distribuées dans les micro-colonnes des aires
cérébrales ; elles sont donc une propriété dynamique du systéme dans son ensembie et
la récupération dépendrait d’'une adaptation des parties restantes du systéme.

La récupération peut aussi résulter d’'une manoeuvre comportementale - ajustement
substitutif (Sperry, 1951) - ou dépendre des conditions d’exécution de la tache selon le
milieu.

Au total, comme le soulignent Jeannerod et Hecaen (1979) la restauration de fonction
estmoins due chez’homme a une restitution (plasticité anatomique) gu’a une substitution
sous la dépendance des conditions du milieu. lls rapprochent ce processus du "role de
I'expérience dans I'optimalisation de la structure génétique" lors du développement. Dans
la restauration de fonction, comme dans le développement, Pinfluence des conditions du
milieu dépend probablement de certaines périodes critiques.

Le processus de reconstruction des représentations sensorimotrices aprés une iésion
périphérique estarapprocherde’adaptation observée dans descondition d’environnement
altéré, par exemple la microgravité ou le port de lunettes prismatiques (Von Helmholtz,
1867).Ces adaptations se construisent a moyen terme et persistent également un certain
temps aprés le retour a des conditions normales.

2. Adaptation d’outils et aides techniques

L’action d’'une personne sur 'environnement dépend de la nature des outils dont elle
dispose. Dans le cadre du handicap, il peut s’agir d’objets spécifiques, les aides
techniques, qui sont susceptibles de modifier 'expression des déficiences dans la vie
quotidienne c’est & dire agir au niveau des incapacités. De plus, une adaptation correcte
des outils peut réduire le handicap en tant que désavantage dans une situation sociale
donnée (professionnelle ou scolaire).

L'adaptation des outils dépend a Ia fois d’'une démarche technologique (conception et
amélioration) etdes possibilités d’apprentissage et d’appropriation de outil parPutilisateur
(Bullinger et Mellier, 1988). Il existe vraisemblablement un continuum entre I'intervention
clinique de rééducation (thérapeutique, prothéses, orthéses), I'adaptation d'aides
techniques et 'adaptation ergonomique de poste de travail. Dans toutes ces situations,
le sujet doit apprendre & coordonner ses propres contraintes corporelles et la structure
de la tache en vue d’une certaine action. On peut faire ’hypothése que le processus est
voisin des schémas d’assimilation-accomodation décrits par Piaget. Un autre point
commun est la présence dans tous ces cas d’un intervenant extérieur capable d’adapter
Partefact et d’infléchir le processus d’apprentissage.
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L'approche interculturelle a mis en évidence 'importance du contexte dans les
processus d’apprentissage (Bril et al., 1989), en particulier dans 'acquisition de savoir-
faire technologiques. Il serait probablement fructueux de reprendre es concepts issus de
ce courant (valorisation culturelle des savoirs, organisation sociale de 'apprentissage et
stratégies individuelles) pour examiner les conditions de I'appropriation des aides
techniques en cas de déficience.

Cas de l'interface homme-ordinateur

1. Linterface homme-ordinateur

Dans la problématique du handicap, I'adaptation des interfaces homme-ordinateur
apparait particulierement intéressante pour deux types de raisons. D’'une part l'interface
homme-ordinateur est le facteur qui limite accessibilité de nombreuses applications
(communication, accés a I'information, controle de I'environnement, télémanipulation,
etc). D’autre part, il est possible d'agir spécifiquement & ce niveau. En effet, actuellement
linterface est congu comme une “couche” de communication entre P'utilisateur et
I'application, et donc sa conception et sa réalisation sont relativement indépendantes de
celles de I'application (Coutaz, 1990). De plus les interfaces actuelles sont de plus en plus
modulables en fonction des utilisateurs. 1l est donc possible de concevoir des interfaces
adaptées a une déficience particuliére (et/ou de superposer une couche de communication
adaptée a l'interface habituel) ce qui permettrait aux utilisateurs handicapés d'utiliser les
mémes applications que les utilisateurs valides.

2. Gestes dans I’interface homme-ordinateur

Les interfaces actuelles donnent l'illusion d’objets manipulables (Ziegler et Fahnrich,
1990). Par exemple, dans les interfaces popularisées par le Maclntosh, un fichier peut
étre représenté de facon métaphorique par une icone. Les gestes sont devenus une
composante importante de la communication homme-machine. Il peut s’agir de gestes
symboliques similaires aux gestes spontanés qui accompagnent le discours (Morrel-
Samuels, 1990) ou de manipulation directe des objets interactifs de linterface (Roby-
Brami, 1993). Selon les périphériques, la désignation se rapproche plus ou moins des
gestes de pointage naturels : dans le cas d’une tablette, d’'un écran tactile, l'utilisateur
touche directement la zone qu’il désire activer mais le plus souvent la désignation
impligue une transformation sensori-motrice plus complexe. Dans le cas de Ia "souris",
I'utilisateur agit sur un dispositif mobile dans le plan horizontal pour déplacer le curseur
dans le plan de P’écran. Les laboratoires d'informatique expérimentent de nouveaux
modes de communication homme-ordinateur en trois dimensions (3D) qui conduisent a
la notion de réalité virtuelle. Lillusion de I'espace est apportée par une restitution
graphique (et éventuellement sonore) en trois dimensions; I'utilisateur est muni de gants
(Data Glove @) qui lui permettent de manipuler des données en 3D, voire méme de les
palper au moyen de dispositifs & retour d’effort.
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3. Comparaison avec les gestes de pointage

Les données expérimentales concernant le contréle du mouvement volontaire (revue
en Ghez et al., 1991; Kalaska et Crammond, 1992) peuvent servir de support a une
méthode d’évaluation des gestes de désignation dans l'interface homme-ordinateur.

La désignation d’une cible avec une souris est un cas particulier de geste dirigé vers
un but (Jeannerod, 1988). Dans un geste de pointage naturel, le sujet doit effectuer une
série de transformations de coordonnées (Paillard, 1991) qui lui permettront de localiser
la cible et de générer les commandes motrices adéquates pour que I'extrémité du
membre 'atteigne. Il est maintenant admis que le mouvement de transport d’une position
initiale & une position finale peut étre exécuté de fagon anticipée ou "programmée”, c’est
a dire que ses caractéristiques sont déterminées avant le début de son exécution. Chez
I'aduite, la trajectoire estrectiligne eti’analyse cinématique montre que le profil de vitesse
décrit une courbe "en cloche" (Abend et al., 1982) dont la configuration est invariante
quelle que soit la calibration en distance ou en durée du mouvement (Hollerbach et Flash,
1982). Ces caractéristiques carrespondent a une optimisation ou lissage du mouvement
(Hogan et Flash, 1987) qui émerge des propriétés dynamiques du membre (Bullock et
Grossberg, 1988). Cela signifie que le sujet a acquis une représentation du "meilleur”
mouvement a effectuer en fonction de la position de la cible.

4. Désignation avec une "souris”

Lesdispositifs du type "souris-curseur" sontreprésentatifs des interfaces & manipulation
directe. Par rapport au geste de pointage naturel, 'utilisateur doit apprendre une
transformation sensori-motrice supplémentaire quiimplique un changementde référentiel
spatial (du plan de la table & celui de I'écran) et une homothétie (en fonction de la
sensibilité de la souris). Il importe de suivre cet apprentissage et d’en déterminer les
facteurs afin de pouvoir ultérieurement en modifier les conditions pour favoriser ’adaptation
aux utilisateurs présentant une déficience sensori-motrice. Pour cela, on a comparé la
trajectoire du curseur de souris lors de taches de pointage standard effectuées par des
utilisateurs experts et novices.

Les sujets (7 adultes dont 4 experts et 4 enfants de 8-10 ans) étaient placés dans les
conditions habituelles d'un utilisateur de «souris». lls avaient pour consigne de déplacer
le curseur d’une position de départ fixe jusqu’a une cible qui apparaissait sur 'écran un
temps variable (0.5 & 2s) apres le signal de préparation. La cible apparaissait soit a une
distance variable (200, 300 ou 400 pixels) a la verticale de |a position de départ, soit dans
une direction variable (30 a 150 degrés par pas de 30 degrés) mais & la méme distance
(300 pixels). La position du curseur de "souris" sur I'écran était enregistrée directement
toutes les 50ms (a 18.9 Hz).

Les résultats ont montré que le mouvement du curseur piloté par des utilisateurs
experts a les mémes caractéristiques que le mouvement de 'extrémité du membre dans
un geste de pointage naturel. Dans les deux cas, la trajectoire est quasi rectiligne et le
profil de vitesse a un seul pic "en cloche" ce qui suggeére qu'il s’agit d’'un mouvement
balistique dont les caractéristiques sont déterminées dés le début. Parfois la premiére
phase, balistique, du mouvement peut aboutir & une erreur mais, chez les sujets experts,
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ces erreurs sont peu amples, peu fréquentes et n’aboutissent pas en moyenne a une
erreur systématique. Lorsqu’une personne utilise pour la premiére fois une souris, elle
arrive adiriger le curseur vers la cible en une dizaine d’essais, par la suite I'apprentissage
est plus lent. Les mouvements des sujets novices restent tres différents de ceux des
experts (Figure 1) : leur trajectoire est beaucoup plus variable, la cible est fréquemment
atteinte aprés plusieurs éléments balistiques plus ou moins bien différenciés (Figure
1A,B). Parfois le mouvement est réalisé entierement a vitesse lente sans pic identifiable
(Figure 1C). Les erreurs sont particuliérement nombreuses dans la série d’essais ou la
direction de la cible est imprévisible.

Figure 1 : Exemple de trajectoire, sujet novice.
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Mouvement du curseur de "souris" lors de trois gestes de désignation effectués par le méme sujet
novice. A gauche : trajectoire du curseur ; le grand cercle représente la cible, les petits cercles
indiguent les mesures effectuées a 18.9 Hz ; le mouvement vers la cible est en trait plein et le
mouvement de retour en pointillé. A droite : profils de vitesse correspondant aux mémes
mouvements : la vitesse est calculée selon I'axe horizontal (points), I'axe vertical (croix) et la
tangente a la trajectoire (cercles vides). La fléche indique I'instant ol le curseur atteint la cible.

A :Le premier mouvement balistique aboutit & une erreur. Trois éléments de mouvement sont
nécessaires pour atteindre la cible.

B :La direction est correcte mais le mouvement dépasse la cible.

C: Lacible estapprochée afaible vitesse et est atteinte en plus de deux secondes, le mouvement
du curseur est probablement contrdié en permanence par la vision.
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Les différences constatées entre les sujets novices et experts soulignent 'importance
de l'apprentissage et la difficulté d’acquérir une représentation correcte du mouvement
a effectuer. L'apprentissage du mouvement de pointage avec un curseur de souris
ressemble au développement des mouvement de préhension chez 'enfant. En effet, les
premiers gestes d'atteinte effectués par le bébé comportent plusieurs éléments balistiques
de mouvement (Von Hofsten, 1991). Au cours de la premiére année, le développement
se caractérise par la réduction du nombre d’éléments balistiques et par la réduction de
la courbure de chaque élément pour aboutir & une phase de transport unique et rectiligne.

L'apprentissage d’une "souris" consiste probablement en la généralisation de la
coordination oeil-main acquise pendant la petite enfance. Pour préciser ses mécanismes
il importe maintenant de pratiquer des études longitudinales et d’étudier la capacité de
généralisation de la nouvelle transformation acquise par les experts (par exemple en
introduisant une rotation supplémentaire entre le mouvement de I'utilisateur et le
mouvement du curseur).

5. Adaptation en cas de déficience sensori-motrice

Ce type d’étude permet d’analyser la tache de fagon précise, elle peut donc servir de
base a une méthodologie de 'adaptation des interfaces en cas de déficience sensori-
motrice.

En cas de handicap moteur, les "souris” sont peu accessibles mais peuvent étre
remplacées par des périphériques adaptés (track ball, joystick, casques, systémes
d’interrupteurs). Le handicap moteur peut limiter les possibilités de commande & une
action sur un seulinterrupteur ; il faut alors associer a I'interface un défilement commandé
par l'ordinateur. Le choix de l'adaptation peut étre compliqué par une déficience
sensorielle ou perceptive (trouble de 'organisation de I'espace) qui risque de perturber
I'apprentissage du mouvement a imposer au périphérique pour obtenir le déplacement
désiré du curseur. Ces notions soulignent le grand intérét d’enrichir la communication
homme-machine en utilisant plusieurs modalités sensorielles (voir D. Burger, chapitre
suivant). Les personnes non voyantes pourraient également utiliser des dispositifs de
pointage, enrichis par une interface sonore (Burger et Suchard, 1991).

L'intérét de la méthodologie présentée plus haut pour I'adaptation des interfaces se
congoit a plusieurs niveaux :

- Laffichage de la trajectoire permet a 'utilisateur d’avoir une meilleure connaissance
du résultat de son mouvement et de I'importance de son erreur. |l est donc probable que
cela facilite 'apprentissage.

- De méme I'affichage de la trajectoire doit permettre a un thérapeute de mieux choisir
la solution a proposer a un utilisateur particulier. Pour cela, il suffirait de concevoir une
batterie de tests qui permettrait de reproduire des situations de désignation typiques.

- Ce type de méthode sera probablement utile a Pévaluation et & I'amélioration
ergonomique de prototypes d'interface.
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- A plus long terme, I'analyse de la trajectoire devrait permettre de prédire la cible du
mouvement. Il est possible d’insérer des réseaux de neurones formels dans l'interface,
ces réseaux pourraient accompagner I'apprentissage d’un utilisateur particulier en
apprenant une partie de la transformation cible-commande. Ce dispositif permettrait
d’anticiper I'arrivée du curseur sur la cible que I'utilisateur n’aurait plus qu’a valider
(interfaces "auto-adaptatives").

6. Adaptation et accessibilité

L'utilisation effective des outils informatiques par des utilisateurs qu'ils soient valides
ou handicapés dépend largement de la facilité avec laquelle ils peuvent apprendre a
utiliser l'interface, c’est a dire a s’en faire une représentation métaphorique cohérente et
correcte. L'évolution de 'informatique se fait vers une amélioration rapide des interfaces
qui deviennent de plus en plus conviviales et hamogeénes entre elles. Actuellement, les
aides techniques informatiques sont souvent dédiées et spécifiques mais la tendance
actuelle est d'utiliser au maximum les produits standards grace a la conception modulaire
des développements informatiques. Cette tendance rejoint les progrés des technologies
nouvelles "grand public" qui conduisent a des interfaces de plus en plus accessibles et
modulables enfonction des besoins particuliers des utilisateurs. L'évolution des techniques
va dans ce sens, ainsi que les priorités affichées par les programmes incitatifs tant
ameéricains (ADA, American Disability Act) qu’européens (TIDE, Technology Initiative for
Disabled and Ederly, Ballabio et al., 1993).

L’étude des interactions sensori-motrices dans l'interface informatique a donc un
double but : favoriser les conditions de I'apprentissage c'est a dire I'adaptation d’un
utilisateur a un outil particulier mais également fournir des données précises qui sont
indispensables pour améliorer I'accessibilité des interfaces en général.

Conclusion

Les méthodes d’'analyse du mouvement sont largement utilisées pour étudier
I'apprentissage d’'une habileté motrice ou pour analyser le développement de I'enfant ;
elles permettront, de maniére analogue, d’analyser les processus évolutifs qui aboutissent
a 'adaptation sensori-motrice d’une personne handicapée a son environnement.

Il est probable que la connaissance de soi-méme et de 'environnement qui résulte de
I'expérience sensori-motrice participe a la construction de la personne handicapée bien
gue I'importance de I'exercice sensori-moteur dans les représentations conscientes,
exprimées verbalement, reste & déterminer. Toutefois, il s’agit d’un niveau d’analyse
particulierement important comme point d’impact d’interventions visant a réduire le
handicap que ce soit par la rééducation ou grace a des innovations technologiques.
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Introduction

Un facteur important de l'intégration sociale et professionnelle des personnes
handicapées de la vue, aveugles ou amblyopes, dans les années a venir résidera dans
les possibilités qui leur seront offertes d'accéder aux services et aux applications
informatiques.

La premiére raison a cela est que l'ordinateur s’impose comme un moyen primordial
d’exercer une activité dans des domaines de plus en plus nombreux. Cela est vrai non
seulementde la science, de la gestion, de la programmation, de la bureautique mais aussi
dans les domaines artistiques, grace au traitement des images, ou littéraires, historiques,
économiques grace aux documents électroniques etaux banques de données, notamment.
Dans des domaines ou prime I'expérimentation et la réalisation concréte, laboratoires
d’électronique, d’acoustique, de chimie, de plus en plus fréquemment la simulation
préalable sur ordinateur représente un gain de temps et d’énergie important. Par ailleurs,
des opérations de la vie quotidienne, retrait d’argent, demande de renseignements,
réservations, ou méme la mise en route d’un appareil hi-fi ou ménager s’effectuent de plus
en plus fréquemment sur un écran, grace a un clavier ou une souris.

La seconde raison est li€e au potentiel immense que représentent pour les personnes
handicapées de la vue la généralisation et la standardisation des documents électroniques,
comme le démontre I’exemple suivant : Le dictionnaire Le Petit Larousse, transcrit en
braille sur papier, occupe 15 meétres linéaires d’étagére, compte 157 volumes, pése
environ 100 kg et représente plusieurs centaines de milliers d’heures de travail de
bénévoles. En oppasition, plusieurs dictionnaires électroniques sur un seul CD-ROM de
12 cm de diamétre et deux millimétres d’épaisseur, peuvent étre consultés en braille ou
par synthése de parole grace a des périphériques adaptés. Outre le fait que les
procédures de recherche y sont infiniment plus rapide que le feuilletage des 157 volumes
de la version braille, le fait notoire est que I'aveugle et le voyant accédent & I'information
a partir du méme support.

Or, il se trouve quaujourd’hui la plupart des programmes d'acceés a l'ordinateur
développés depuis le début des années 80 sont remis en cause par les bouleversements
des techniques d’interface en général et I'arrivée des interfaces en mode graphique en
particulier.

Une des responsabilités de la recherche sur les aides techniques est donc trés
clairement de résoudre ce probléme. Manquer cet objectif signifierait une régression
importante et le retour & un état d'exclusion ou se trouvaient les aveugles dans la société
de Pécrit avant l'invention du systéme d’écriture braille.

Fort heureusement des politiques d’incitation mises en place dans différents pays, aux
Etats-Unis et en Europe, notamment, semblent vouloir encourager ce mouvement.
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Nous présentons dans ce chapitre I'état de I'art dans le domaine des interfaces non
visuelles, ainsi que les principes généraux, techniques et ergonomiques, qui sous-
tendent les développements menés par différents acteurs du secteur de la recherche ou
de Pindustrie.

Etat de la question

1. Deux types de problémes a résoudre

Travailler sur 'accessibilité d’un produit informatique standard par des personnes
handicapées de la vue pose deux types de problémes tout a fait distincts.

Le premier est de savoir comment accéder aux données symboliques manipulées par
l'ordinateur, texte, nombres, courbes ou graphiques, ou encore objets d'interaction utiles
audialogue avec le programme, tels les icones, champs de saisies, boutons, ascenceurs,
etc. Ce probléme est avant tout technique.

Ce probleme étant résolu, reste celui de savoir comment restituer ces données a
l'utilisateur handicapé de la vue de maniére efficace. |l est clair que les caractéristiques
qui font la puissance des interfaces visuelles, le multifenétrage, la manipulation directe
des objets a I’écran grace a la souris, 'usage de métaphores telles que celle du bureau,
le principe de What-You-See-Is-What-You-Get ou WYSIWIG, se prétent trés mal & la
traduction sur un afficheur braille ou par synthése de parole. C’est pourquoi des modéles
spécifiques de communication prenant en compte les habitudes de travail et les
représentations mentales des personnes handicapées visuelles doivent étre développés
ettraduits dans le systéme d’interface. Ce probleme est a la fois technique et ergonomique.

Les deux paragraphes suivants abordent plus en détail ces deux problémes.

2. Accéder aux données : les différentes techniques

Avant d'étre présentées sur ’écran de 'ordinateur, les données circulent en mémoire
ol elles peuvent prendre diverses formes. Un probléme qui se pose aux développeurs
est de savoir & quelle phase de traitement ces données sont le plus facilement
accessibles. Nous présentons ici les trois principales techniques d’acceés utilisées.

a) Accés aux fichiers

Quelle que soit I'application visée, les données auxquelles I'utilisateur s’intéresse sont
contenues a un moment donné dans un ou des fichiers, codées selon un systéme de
codage qui de plus en plus fréquemment obéit & un standard. Ainsi par exemple les
standards SGML, ODA, RTF sont utilisés pour le texte, TIFF, PICT, GKS, PHIGS pour les
images, MIDI pour la musique, pour citer quelques exemples connus.
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C’est pourquoi une approche du probléme consiste a travailler directement & partir de
ces fichiers et a développer des programmes de consultation adaptés aux besoins des
personnes handicapées de la vue. Ce type de solution a été appliqué a la réalisation de
programmes de relecture de documents sur support électronique, livres sur disquettes!',
ou dictionnaires sur CD-ROM. La diffusion de journaux et de magazines sur disquette, par
satellite ou modem en est également une application, d’ores et déja effective dans
plusieurs pays européens (Tide-Caps, 1993a).

La restitution en braille ou par synthése de parole suppose cependant le respect d’un
certain nombre de contraintes spécifiques a prendre en compte dans le codage des
documents. Un certain nombre de groupes internationaux se sont attelés a ce probléme.

Enparticulierie projeteuropéen Tide-Caps a produitle format EIF (European Interchange
Format) pour I’échange des données venant des journaux ainsi qu'un module DTD
(Document Type Definition) pour la production de documents électroniques compatible
avec SGML. (Engelen et Bauwens, 1993 ; Tide-Caps, 1993b) Dans le méme esprit, un
comité international, I'lnternational Committee for Accessible Document Design ou
ICADD, s’est mis en place aux USA en 1991, avec participation de quelques européens.

Cette technique a pour avantage de reposer sur des standards de codage de
linformation dont la longévité devrait étre supérieure a celle des systémes informatiques,
encore en pleine évolution.

La figure 1 illustre cette méthode d’accés en soulignant 'indépendance totale qu’elle

assure entre les logiciels destinés a produire et consulter visuellement les documents et
ceux destinés a leur accés non visuel.

Figure 1 : Accés aux tichiers
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'On citera par exemple les développements de BrailleSoft (Paris), Reading for the Blind (USA),
Centrum for Gesproken Lektuur (Pays-Bas).
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Il faut signaler cependant que cette méthode n’est appliquée qu'a la consultation de
documents établis et non a une activité de production de documents.

Pour adapter les logiciels de production de documents tels que traitements de texte,
tableurs ou bases de données deux autres techniques sont utilisées, par acces a la
mémoire-écran ou par acces au systéme.

b) Accés a la mémoire-écran

Cette technique consiste a prendre le probléme par I'autre extréme et & accéder aux
données danslamémoire-écran, mémoire d'affichage du systéme informatique, contenant
I'équivalent exact de ce qui est visible a I'écran (Fig. 2).

Cette technique a été pratiquée largement de 1980 & nos jours pour 'adaptation des
logiciels fonctionnant sur ordinateur personnel et utilisant I'affichage en mode texte, c’est
a dire la grande majorité des logiciels.

Durant toute cette période I'informatique était dominée par le systéme d’exploitation
MS-DOS, dont la simplicité avait pour corollaire une certaine opacité des programmes et
Pabsence totale de standards de présentation.

Le seulavantage était que le systéme d’affichage a I'écran offrait un pointd’acces facile
pour les adaptations, la mémoire-écran, ol se trouvaient codés et ordonnés comme a
I'écran tous les caractéres constituant I'image visuelle. Le nombre de caractéres
affichables étaient au nombre de 256, le fameux code ASCII. Le programme d’acces
fonctionnait comme un programme de lecture de I'écran, muni de certains automatismes.

Figure 2 : Accés a la mémoire écran
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La qualité du programme de relecture était trés liée & sa capacité a extraire des
données lues dans la mémoire écran les données pertinentes a un instant donné. Cette
tache étaitrendue ardue parle fait que les programmes étaient, néme dans 'environnement
MS-DOS, de plus en plus marqués par le multifenétrage (Leventhal et al., 1990 ; Meyers
et al., 1990).

Avec I'arrivée des interfaces en mode graphique, le probléme se complique du fait que
laccés a la mémoire écran ne fournit plus des caractéres déja codés mais une image
brute, formée de milliers de points élémentaires, ou pixels. Cette image, I'oeil 'analyse
aisément et y reconnait des messages formés de caracteéres, d’icones, de fenétres ou
autres formes caractéristiques. L'ordinateur, pour sa part, peine encore sur le probléme
qui consiste a extraire le signifié a partir du seul signifiant.

C’est pourquoi la technique d’accés aux interfaces en mode graphique par la mémoire-
écran n'a pas encore produit de résultats significatifs,. Il faut toutefois signaler qu’elle
conserve des partisans, défendant l'idée que c’est la le meilleur moyen de garantir
indépendance vis a vis du systéme informatique et de permettre I'acceés a toute
application (Boyd et al., 1990). Le projet Tide-VISA explore actuellement cette approche
(Harness et al., 1993).

¢) Accés au systéme informatique

Une autre technique utilisée pour adapter des applications existantes consiste &
intervenir au coeur du systéme informatique et a intercepter les messages destinés a
I'utilisateur avant leur affichage sous forme de pixels al'‘écran. Cette technique estrendue
possible par l'architecture des systémes d'exploitation, tel celui du Macintosh, tel
Windows sur compatible PC, ou UNIX. Elle fait 'objet de nombreux développements dont
certains ont déja produits des solutions commerciales en France et & I'étranger. Ces
logiciels reposent surla reconstruction d’'un modele de I'écran, Off Screen Model ou OSM.

La solution qui consiste a accéder au systéme informatique offre des solutions d’accés
ndépendantes de I'application. Détaillons les deux principes indispensables a la
compréhension de cette approche.

SRINCIPE DE SEPARATION DES COUCHES

Une des bases du développement actuel des systémes d’interface est 'indépendance
entre la partie du programme assurant les traitements c’est a dire le noyau fonctionnel du
programme, et linterface utilisateur elle-méme (Coutaz, 1990). Cela signifie que les
développeurs du noyau fonctionnel n’ont, en principe, rien a connaitre de la fagon dont
I'utilisateur va dialoguer avec cette application et de la fagon dont les données lui seront
présentées. De méme les développeurs des couches de dialogue ou de présentation
n‘ont rien d’autre a connaitre du noyau fonctionnel que la fagon dont il regoit des requétes
et émet ses réponses. Cela signifie que la communication entre ces modules se fait par
I'intermédiaire d’un langage abstrait dans lequel sont formulés des messages.
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Lafigure 3, illustre la séparation d’'une application en couchesindépendantes échangeant
des messages. Le noyau fonctionnel est chargé des traitements. C’est la composante
sémantique du programme. La présentation gére les interactions physiques avec
Putilisateur. C’est la composante lexicale du programme. La couche intermédiaire gére
les aspects syntaxiques en assurant la cohérence du dialogue.

Figure 3 : Séparation du logiciel en couches indépendantes
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Ce principe d'architecture répond a des exigences convergentes telles que :

« la nécessité d'optimiser et de rentabiliser les développements informatiques par une
modularité maximale permettant la réutilisation de certains modules,

o la spécialisation croissante des équipes de développements (spécialistes des
périphériques, du traitement numérique, de la présentation, de la gestion des dialogues
homme-machine,...)

« le besoin de présenter aux utilisateurs un systéme d’interface homogéne et cohérent
sur des applications variées (rewamping)

« le besoin d’adapter 'interface aux contraintes d’utilisation et de pouvoir offrir le choix
entre différents types d'interface.

Ce principe se retrouve en pratique :
«dans des modeles de développement, modéle de Seeheim (Pfaff, 1985), modéle
ARCH par exemple { Bass et al., 1991) ;
«dans des systémes d’exploitation de grande diffusion tel celui du Macintosh ;
«dans des environnements de programmation tels Windows 3 ;
+S0Us la forme d’architectures de type client-serveur, mise en oeuvre par exemple par
Unix.
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La figure 4 montre comment ce principe de programmation permet de substituer une
forme de présentation & une autre indépendamment de la fonctionnalité du programme
La figure 4-aillustre une présentation iconique de données tandis que la figure 4-b illustre

Figure 4 : Deux modes de présentation du méme gestionnaire de bureau (Macintosh)
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Dés 1989, Berkeley Systems, a mis sur le marché OutSPOKEN, un programme qui

mettait le principe de séparation a profit pour rendre accessible 'interface graphique du
Macintosh aux utilisateurs aveugles grace au synthétiseur de parole intégré du Mac, Mac-
In-Talk (Rubin and Sutton, 1992). D’un coup, ce programme balayait la crainte que les
interfaces graphiques, par nature, ne seraient jamais accessibles. De plus le programme
apparaissait assez général pour des applications variées, sans adaptation.
Et surtout, il proposait un modéle efficace pour la construction de logiciels d’accées aux
programmes, le modeéle dit Off-Screen-Model, ou OSM, (Boyd et al., 1990), consistant
a utiliser les messages interceptés avant leur affichage a ’écran pour construire une base
de données textuelle décrivant précisément et de maniére structurée le contenu de cet
écran (Figure 5). Ce modéle a depuis été suivi par de nombreux développeurs (Emerson
et al., 1991 ; Schwertfeger, 1991 ; Tide-Guib, 1993).
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Figure 5 : Principe de la technique d'accés par Off Screen Model
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Selon ce schéma, I'utilisateur handicapé interagitavec 'OSM, sorte d’écran conceptuel,
par 'intermédiaire d’'un programmme de navigation et de périphériques adaptés (terminal
braille, synthése de parole, ...).

Ce principe est une base pour la construction de systémes d’interface adaptés tirant
parti des spécificités de la communication non-visuelle ainsi que des nombreuses
possibilités d’interaction nouvelles qui peuvent étre mises en oeuvre grace a des
périphériques variés.

3. Présentation non visuelle des données
|MPORTANCE DE L’INTERF-‘ACE HOMME-ORDINATEUR

D'une maniére trés générale, poser la question de I'accessibilité d’une application
informatique revient a poser la question de la qualité de son systéme d'interface
utilisateur. Le fait que plus de la moitié des efforts industriels de développements de
logiciels soient consacrés aujourd’hui aux problémes d’interface suffit a démontrer a quel
point ce facteur est crucial dans le succes ou le rejet d’'un produit informatique.

Linterface utilisateur consiste en I'ensemble des facilités mises a la disposition de
I'utilisateur pour lui permettre d’accéder - rapidement et efficacement si possible - aux
fonctions permises par 'application logicielle. De méme qu’une bonne mise en page et
une typographie adaptée facilitent la lecture et la mémorisation d’un document, une
interface de qualité minimise la charge mentale nécessaire pour utiliser une application
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informatique et facilite son apprentissage. Les interactions homme-ordinateur sont loin
de se limiter & des échanges purement physiques, ¢’est pourquoi le développement de
I'interface doit prendre en compte des aspects trés variés, allant des dispositifs physiques
d’entrée-sortie, a la documentation (sur papier ou en ligne) en passant évidemment par
la présentation des données et la gestion du dialogue avec I'utilisateur.

FAIBLESSES ERGONOMIQUES DES SYSTEMES EXISTANTS

Les logiciels d’accés non visuel existants, qu'ils utilisent I'agrandissement d’écran,
I'affichage braille oula synthése de parole, restituenta I'utilisateur, a un instantdonné, une
information de taille limitée, avec des possibilités d’enrichissement (couleur, attributs,
polices) souvent réduites. Il en résulte une charge mentale sur 'utilisateur trés supérieure
a celle des interfaces visuelles. On peut attribuer cette charge en particulier aux facteurs
suivants :

« exploration plus lente

« double jeu de commande (commandes de I'application + commandes de
relecture de I'écran)

« mémorisation excessive dle a I'absence de présentation spatiale

« absence de présentation métaphorique

« absence d’accés global aux données

« absence de manipulation directe

« absence d’attributs

« perte des informations de contexte

« ignorance des événements survenant hors du champ d’observation

A mesure que les interfaces visuelles évoluent, it apparait aussi que le rendu purement
textuel de l'interface se révéle plus difficile, c’est pourquoi la recherche de méthodes de
présentation non visuelle plus puissantes est un impératif essentiel.

Perspectives ouvertes par les nouvelles technologies

L'arrivée des interfaces en mode graphique a d’abord été ressentie par les utilisateurs
handicapés de la vue comme un cataclysme majeur. Or, il apparait de plus en plus
clairement que les bouleversements technologiques actuels sont de nature a favoriser
émergence de solutions nouvelles plus ergonomiques. Un modéle de développement
tel que I'Off Screen Model permet en effet de construire un systéme d’interface
indépendamment de la présentation visuelle a 'écran. Il permet par exemple de combiner
différents périphériques d’entrée et sortie etd’élargir ainsi considérablement les possibilités
de communication avec I'application informatique.
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1. Apport possible des interfaces multimodales

Comme I'a souligné récemment un colloque pluridisciplinaire, la communication non
visuelle homme ordinateur doit, pour atteindre le niveau d’efficacité des interfaces en
mode graphique, mettre a profit toute la richesse de la communication par la parole, le
toucher, le mouvement (Burger et Spérandio, 1993).

Or, il se trouve que I'énorme effort de recherche entrepris depuis une dizaine d’années
sur les interfaces multimodales aboutit aujourd’hui & des systémes opérationnels
destinés au grand public (Apple notamment). Ces interfaces permettent a I'utilisateur de
combiner des modes de communication trés différents pour produire des messages en
direction de I'ordinateur. Inversement des messages multimodaux peuvent étre émis par
ce dernier. Les premiéres réalisations d'interfaces multimodales non visuelles ont été
présentées récemment de maniére convaincante. Elles associent par exemple le
toucher, le geste et l'audition (Liard et Burger, 1987 ; Hill and Grieb, 1988 ; SKERF-PAD,
1988 ; MasterTouch, 1991 ; Uslan et al, 1990 ; Edwards, 1989), la restitution et la
commande vocales et le braille (Orida et al., 1993 ; Bellik et Burger, 1994).

Afin d’illustrer [e potentiel de ce type d’interface pour 'amélioration des interfaces non
visuelles, prenons un exemple fameux d’interaction multimodale, le fameux "Put that
there" (parole) qui, accompagné de gestes de désignation, permet de déplacer un objet
sur "écran de Pordinateur (Salisbury et al., 1990). Cette commande multimodale (parole
+ geste) est a 'évidence plus économique qu’une formulation purement linguistique du
genre "Prends 'objet rouge situé en haut a droite de 'écran et mets le & 20 cm & gauche
du carré vert situé au milieu de I'écran”.

Il est possible de transposer ce type d'interaction a une tache non visuelle simple telle
que le remplacement de mots en italiques par les mémes mots en gras dans un texte,
grace a un traitement de texte et un afficheur braille (Bellik et Burger, 1994) :

Aujourd’hui I'utilisateur aveugle doit lire le texte et constamment bascuier en mode
attribut pour vérifier si I'attribut italigue (dont il doit connaitre le code braille équivalent)
est présent. ll doit alors sélectionner le début de la chaine en italique (par une commande
au clavier nécessitant la combinaison d’au moins deux touches), déplacer le curseur et
sélectionner la fin de la chaine (& nouveau combinaison de plusieurs touches). Puis il
donne la commande de passage en gras, bascule en mode attribut, vérifie que le code
I'attribut correspond bien & gras... et continue sa recherche.

Imaginons un systéme multimodal, équipé d’un afficheur braille interactif, capable de
reconnaitre la position de 'index, des gestes de désignation simples tels que pointé,
double-pointé, analogues au clic et double-clic. L utilisateur lit le texte en braille. S'il
formule lademande "attributs”, le systéme Iui donnera vocalement 'information d’attribut,
"italique"” ou "gras”, par exemple au moment ou le doigt passe sur le mot. Un double pointé
accompagné de la commande “gras” ou "italique” modifiera I'attribut du mot désigné.
L'effort de mémorisation ainsi que le temps d’exécution des commandes s’en trouveront
fortement diminués par rapport a la solution traditionnelle.

Plus généralement les avantages de la multimodalité dans les interfaces sont les
suivants (Burger, 1992 ; Béroule et Martin, 1993) :
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« multiples possibilités pour la méme commande donc meilleure adaptation aux
possibilités de I'utilisateur,

« utilisation simultanée de plusieurs canaux de communication (tactiles, auditifs),
« utilisation optimale de chaque modalité selon le message a véhiculer,

« renforcement et enrichissement des messages,

« plus grande concision du dialogue,

« acceés a des représentations spatiales par 'introduction du geste dans le dialogue
(capteurs sensitifs bi-dimensionnels, reconnaissance d’écriture manuscrite...),

« acCes a des niveaux syntactico-sémantiques différents (granularité variable des
messages décrivant les données),

« modes de commandes plus intuitifs.

2. Organes d’entrée-sortie disponibles pour la construction d’'interfaces
non visuelles

Des dispositifs de plus en plus sophistiqués sont capable d’assurer, en temps réel et
avec une grande précision, la communication avec l'ordinateur.

a) Sorties

« affichage gros caractéres

« affichage braille

« affichage braille interactif

« synthése de parole & partir du texte

« production de sons réels : CD-Audio, échantillonnage

b) Entrées

« Claviers standards, claviers braille
« Caméra, reconnaissance d’images
« dispositifs sensitifs

« reconnaissance de parole

« reconnaissance de geste

3. Aide personnalisée a I’utilisateur

L’absence de contexte large d( a la limitation de taille des afficheurs non visuels conduit
aaccorder une importance particuliére aux possibilités d’aide en ligne a l'utilisateur. Cette
aide peut étre sollicitée par ce dernier ou lui étre dispensée d’office lorsque le systéme
“estime nécessaire. Que le systéme soit capable de choisirlaforme etle momentde I'aide
implique qu’ilintégre un modéle de la tache a réaliser et de I'utilisateur, par exemple sous
la forme de régles. Ce type de technologie est particuliérement utile pour I'aide a
apprentissage d’une application et de son interface.
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4. UISM polyvalents

Dans le contexte de logiciels structurés en couches indépendantes, les Systémes de
Gestion d’Interface Utilisateur (User Interface Management System ou UISM) devraient
pouvoir accepter différents types d’interface, de sorte que I'interface non visuelle pourrait
apparaitre comme un cas particulier d’interface pour une situation particuliére et se
substituer sans difficulté & une interface visuelle (Stephanidis ef al., 1991). Certains
développeurs estiment cependant cette perspective bien optimiste, car elle nécessite une
coopération trés étroite avec les grands développeurs industriels de logiciels (Berliss,
1993)

Il n’en reste pas moins que le modéle OSM gagnera & étre complété dans I'avenir en
intégrant un accés a la couche de dialogue. cela permettrait de développer des méthodes
spécifiques de dialogue non visuel qui pourrait bien n’étre pas le strict équivalent d’un
dialogue visuel.

La figure 6 compléte le modéle d’accés de la figure 5, en intégrant ces considérations.

Figure 6 : Schéma possible des futurs systémes d'interface non visuels
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Perspectives pour la recherche

L'effort de recherche et de développement mené dans le monde durant les quelques
derniéres années a répondu en partie au premier probléme évoqué au début de ce
chapitre : comment accéder aux données. Les premiéres réalisations commerciales
démontrent que les interfaces graphiques peuvent bel et bien étre accessibles aux
personnes aveugles. Les développeurs en sont aujourd’hui & se poser le second
probléme : comment restituer les données et améliorer réellement les interfaces non
visuelles, comment les amener au niveau de convivialité ol en sont arrivées les
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interfaces visuelles. Un des rbles de la recherche est donc de poser les bases a la fois
théoriques et pratiques qui permettront de réaliser cet objectif. ll faut pour cela se dégager
des schémas classiques, fondés surles modeles de lacommunication visuelle, développer
puis évaluer de nouvelles méthodes d’interaction combinantdes modes de communication
variés et intuitifs.

La réalisation d’un systéme d’interface fait appel a des objets interactifs élémentaires,
tels les menus, boutons, cases a cocher, boites de dialogues, ascenseurs. A chacun de
ces objet-types correspondent des méthodes d’interactions élémentaires, constituant
des scénarios d’interaction. L'évaluation ergonomique de ces méthodes est I'étape
suivante. Elle doit étre effectuée avec des utilisateurs, dans des situations simples
simulant des taches réelles. Il s’agira par exemple d’opérer une sélection dans un menu,
mettre de I'ordre dans les fichiers d'un bureau électronique ou encore sélectionner un
partie d’un texte. Différents modes de présentation pour une méme tache seront mis en
paralléle ou en concurrence. De telles tAches devront autant que possible faire appel aux
techniques d’interactions familiéres aux utilisateurs, mais également aleurs représentations
mentales.

Enfin des applications plus complexes seront réalisées. Leur développement se fera
selon un cycle itératif, comme cela est classique en ergonomie des interfaces De telles
études devront prendre en compte le dialogue homme-machine dans toute sa complexité,
sous ses aspects techniques, psychophysiologiques et cognitifs (Woods, 1990). Cela
implique une approche pluridisciplinaire faisant appel aux savoirs et aux méthodes de la
neurophysiologie, de la psychologie cognitive et des neurosciences.

Conclusion

Toutau long de ce chapitre, nous avons présenté le contexte technologique dans lequel
doit étre exarniné aujourd’hui le probléme de I'accessibilté de I'outil informatique par les
personnes handicapées de la vue. Nous avons dessiné les perspectives ouvertes pour
la recherche et le développement. En conclusion nous allons examiner brieévement la
situation de la recherche en France sur ce sujet.

Cette situation peut se résumer par le constat d’un fort contraste entre un potentiel de
premier plan et 'absence d’une recherche organisée.

Parmi les facteurs constituant un potentiel qui pourrait mettre la France en position
d’apporter des solutions innovantes au probléme de I'accessibilité du poste de travail par
les personnes handicapées, on peut relever :

« Unelonguetradition et une grande qualité dans le développement d’aides techniques ;
Ces développements sont le fait d’associations et d’industriels. Faut-il rappeler que
les afficheurs braille piézo-électriques, aujourd’hui de loin les plus répandus, reposent a
Porigine sur un brevet frangais ?
« Lavancement de certaines recherches, en synthése de parole par exemple, dont
deuvent bénéficier directement les aides techniques ;
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« Lavancementdes recherches dans des domaines dont pourrait bénéficier 'adaptation
des interfaces pour les personnes handicapées (communication homme-ordinateur,
neurosciences, ergonomie cognitive, entre autres) ;

« Les incitations de la loi frangaise du 10 juillet 1987, en faveur de 'emploi des
personnes handicapées, dégageant des moyens financiers importants et encourageant
fortement les entreprises a investir dans 'accessibilité du poste de travail informatique ;

« Lesincitations européennes, telles celle constituée par le programme Tide (Technology
Initiative for the Disabled and Elderly), dont un des objectifs affichés est de "contrer la
menace pointée sur I'industrie européenne du fait de la législation américaine en faveur
des personnes handicapées imposant aux fabricants de produits informatiques et de
télécommunications de tenir compte des besoins des personnes handicapées et stimulant
le développement d’une industrie des aides techniques aux Etats-Unis" (Tide, 1992).

Contrastant avec cette situation apparemment favorable, on note :

« 'absence de participation frangaise aux divers programmes européens visant &
résoudre le probieme d’adaptation des applications informatiques en mode graphique ;

« 'absence d’action concertée de la part des organismes de recherche, des associations
de handicapés visuels ou des industriels du domaine pour constituer un pdle frangais
capable de valoriser ce potentiel a ’échelon national ou international.

Il ne suffit pas certes de comprendre la nature du probléme a résoudre et de prendre
conscience que bien des éléments de solutions sont présents pour que les structures
opérationnelles de recherche et de développement soient mises en place simplement. ||
y faut encore la volonté des individus et des groupes concernés. Par cet article, nous
espérons contribuer a 'émergence de cette volonté.
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L'objet de ce chapitre est d’apporter une contribution a la recherche de méthodes
d’évaluation qui se posentdevantles nouvelles perspectives pédagogiques etrééducatives
qu'ouvre Pordinateur pour des personnes intellectuellement déficientes. Ce besoin de
méthodologie concerne autant la mise en oeuvre pratique que les résultats
d’expérimentation car, dans un domaine de recherche aussi nouveau, théorie et pratique
sonten induction réciproque, méme si, dans le cadre de ce chapitre, nous développerons
principalement la question de I'évaluation des premier résultats observables.

A travers une certaine utilisation de I'ordinateur, que voulons-nous évaluer ? Dans la

mesure ou I'on envisage le probléme de la déficience intellectuelle sous I'aspect de la
difficulté a traiter de I'information, la question est de savoir si des machines de traitement
de 'information telles que l'ordinateur peuvent fonctionner comme "“tutoring intellectuel”.
Avec les logiciels qui réifient certains processus cognitifs aussi importants que la
manipulation des symboles, la structuration logique ou la rétroactivité, 'ordinateur peut-
il favoriser I'activation de certains processus mentaux chez des personnes handicapées,
servir de support & une sorte de "rééducation cognitive” ? Mais alors comment se passe
ce singulier rapport homme-machine ? Qu’est-ce qui s’y joue ? A quelles conditions se
passe cette activation ? Qu'est-ce qui est touché ? A quels niveaux ? Dans quelle
mesure ? Cette activation est-elle transférable dans la vie quotidienne ? Quelles
répercussions peut-on en attendre pour une meilleure intégration sociale des personnes
handicapées mentales, aujourd’hui et peut-étre a plus long terme ? Face & toutes ces
questions, quelle méthodologie d’évaluation mettre en place ?
"Handicap®, “déficience intellectuelle”, "cognition”, "intelligence artificielle", "rééducation
cognitive"... Le premier effort sur des domaines aussi vastes et complexes qui sonta la
croisée de notre problématique, nous semble étre, tout d’abord, de poser quelques
repéres épistémologiques tout en sachant que I'objectif de notre recherche n’est pas
d’évaluer de fagon nouvelle la déficience intellectuelle ou de modéliser des processus
d’apprentissage. Certaines définitions étant posées, notre objectif estd’évaluerl'interaction
spécifique entre des ensembles non comparables entre eux (un homme etune machine),
en Pappréhendant de fagon a la fois objective, subjective et dynamique.

Cette interaction s’observe de fagon privilégiée pendant les séances de travail sur
ordinateur. Ces séances sont de différents types. Notre expérimentation personnelle peut
étre dite de type "intensif” en ce qui concerne le nombre limité & 7 des personnes
handicapées concernées, mais aussil'intensité du travail réalisé avec elles : un ensemble
de 400 heures de séances individuelles réparties sur une période de 3 ans. On peut
regretter qu’une telle base expérimentale a 'évaluation soit rare dans la bibliographie
bien qu’elle soit une condition favorable a I'approfondissement et la vérification des
méthodologies d’évaluation.

Le premier probléme évaluatif & envisager pour le pédagogue est celui du choix des
logiciels qu'il va utiliser, puisqu’il va déterminer le type d’activités proposées a la personne
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handicapée. Le paneloffert surle marché estdéja réduit quantitativement et qualitativement.
Cependant, I'expérience fait émerger un certain nombre de critéres qui permettent,
comme pour n'importe quel outil ou objet thérapeutique, de trouver 'adéquation entre les
possibilités de I'outil et les potentialités de 'utilisateur. Plus un logiciel correspond & ces
critéres, plus il favorise l'interaction particuliére que I'on veut observer.

Sil'on s’intéresse aux interactions cognitives qui se jouent entre 'ordinateur et celui qui
I'utilise, c’est & ce moment Ia qu'il est important d’avoir déja balisé ce que I'on veut
analyser, de s’étre donné quelques repéres sur ce qu’on appelle trés largement la
cognition. Il est important, par exemple, de distinguer différents niveaux d'interprétation
sur un méme fait observable, de distinguer ce que sont des "fonctions” et des "opérations
cognitives" ou des "processus d’activation”. || est nécessaire, en outre, d’avoir a I'esprit
quelques-unes des expressions singuliéres que peut prendre la déficience intellectuelle
pour chacun de ces composants. C'est alors que 'on pourra mieux observer en quoi il y
a symétrie entre les aptitudes de ’lhomme et le fonctionnement de la machine et en quoi,
le contact avec la machine peut ou non, doit ou non, soutenir ou influer certaines
"singularités” des utilisateurs.

Ces différents repéres permettent d’élaborer de fagon organique, vivante, le moins
antificiellement possible, une premiére grille déja complexe pour en quelque sorte “capter”
I'observable, présenter la richesse du travail homme-machine que nous voulons cerner,
surtoutdans ses incidences pour la personne handicapée. A partir de cette premiére grille
de 'observable, une évaluation de 'observé a été tentée. Mais I'observé présente, dans
notre protocole d’expérimentation, des caractéristiques particuliéres qui obligent, 1a
encore, a multiplier les angles d’approche. Ces caractéristiques sont hétérogénéité
nosologique des personnes observées, I'hétérogénéité des logiciels utilisés sur une
période aussi longue et enfin, 'hétérogénéité et la ténuité des faits observables.

Poury répondre, nous avons donc utilisé quatre filtres méthodologiques respectant les
aspects intrinsequement quantitatifs et qualitatifs de la situation. Ces filtres sont :
«celui des "bases de faits”
«celui des études monographigues
«celui du relevé des scores sur ordinateur
«Celui du traitement des "ensembles flous”.

La méthode des "bases de faits" empruntée aux "systémes-experts” n’est, en ce qui
concerne notre domaine de recherche, gu’une aide & la structuration de faits observables,
non délimitables en nombre, ainsi qu’a la recherche de premiéres "régles"” régissant ces
faits entre eux. Par son aspect systématique, elle oblige & des "mises a plat” rarement
explicitées, souvent intuitives dans le domaine pédagogique. Elle nous a été utile pour
repérer et classer ce que I'on appelie les "prémisses” d’'un travail sur ordinateur, c’est-a-
dire certains prérequis moteurs, sensoriels et cognitifs que I'on retrouve dans I'utilisation
de n'importe quel logiciel et qui peuvent étre plus ou moins volontairement mis en relief,
combinés et entrainés selon le logiciel choisi par 'accompagnateur de la personne
handicapée.

Les monographies considérent de front le particularisme de chaque individu dans le
détail de sa fagon de procéder et dans son style particulier. Elles permettent presque

2

d’entrerdans "l'intimité” du fonctionnementcognitif d’une personne & cause de'importance
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de la rétroactivité de 'ordinateur, de 'effet de miroir corrigible gu’il offre constamment a
utilisateur et a celui qui 'observe. Pour ce qui concerne ce dernier, les modulations
offertes par sa présence, sont nettement mises en évidence dans les monographies.
C’est ce niveau de détail qui permet la comparaison et le contraste avec d’autres
utilisateurs d’ordinateur et garantit en méme temps une certaine objectivité.

"Base de faits" et monographies ont pourbut d’avancerdans une évaluation qualitative.
Lerelevé des scores enregistrés sur ordinateur et le traitement des "ensembles flous” ont
pour but d’apporter des indices d’ordre quantitatif.

Les résultats chiffrés enregistrés par ordinateur lors des séances de travail constituent
naturellement un premier matériau de base pour suivre I'évolution d’'une séance sur
ordinateur, 'évolution de I'utilisateur sur plusieurs séances ou une comparaison entre les
performances de plusieurs utilisateurs. Mais ces données rencontrent aussi beaucoup de
limites, a commencer par I'nétérogénéité des critéres retenus par les différentes grilles
de scores.

Enfin, nous empruntons aux "mathématiques floues”, une méthode d'élaboration de
grilles "d’ensembles flous". On entend par "flous”, des ensembles de faits incertains mais
structurables. Les faits cognitifs, par leur "volativité” s’y prétent trés bien. Ces grilles
permettent de faire émerger quelques items stables comme, par exemple, de faire des
mises en comparaisons intra- et inter-individuelles. Elles permettent surtout de mettre en
évidence des variables de l'interaction d’ensembles non comparables comme le sontdes
logiciels et des personnes, de visualiser certains rapports difficiles a percevoir dans la
pratique, entre quelques activités sur ordinateur et les particularités des personnes
auxquelles on les propose. Cette méthode donne enfin une cotation chiffrée tenant
compte des avis subjectifs qui sont le matériau de base d’un travail pédagogique. Cette
mise a jour peut favoriser des améliorations pratiques immédiates, tant du point de vue
pédagogique que matériel.

Ces différentes méthodologies d’approche permettent de mieux cerner les spécificités
du rapport ordinateur/handicap mental : de repérer avec plus de précision ces "portes
d’entrée" au traitement de I'information que sont la stimulation psychosensorielle et la
dimension psychoaffective ; de définir ce qui concerne le tutoring intellectuel ; et de
démontrer les nouveaux processus de mentalisation que permet I'ordinateur. C’est sur
une démonstration précise de ces données originales que pourrait se mettre en place une
nouvelle pratique professionnelie concernant une "rééducation cognitive" utilisant
Vordinateur.

La mise en évidence de ces résultats ne peut que stimuler en retour et mieux cibler les
efforts de la pratique. Cette méthodologie prend, certes, le risque de multiplier les champs
d’approche, mais comment peut-il en étre autrement si 'on veut appréhender la richesse
etlaprofondeurd’une expérience humaine singuliére qui touche des domaines complexes
en évolution constante, imbriqués par de muitiples ramifications et de forts débats
d’idées ? Pour provisoire qu’elle soit, notre méthodologie d’évaluation tente du moins
d’étre adaptée au réel, c’est-a-dire adaptée al'’nétérogénéité et a la ténuité des faits ainsi
gu’a leur appréhension en partie subjective.
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Avant-propos

POLITIQUES SOCIALES ET HANDICAP
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Le réseau de recherche INSERM en Santé Publigue, qui s'est cl6turé a Dourdan, lors
du collogue des 5 et 6 novembre 1992, a privilégié une approche évaluative pour étudier
I'insertion sociale des personnes handicapées. Coordonnant les travaux de chercheurs
appartenant a diverses disciplines et a diverses institutions publiques ou privées, ce
réseau a puissamment contribué a identifier le champ, au sens que Bourdieu donne a ce
terme, du handicap, etal’autonomiser du champ voisin de la santé. Médecins, économistes,
sociologues, psychologues ou psychanalystes, les membres du réseau ont confronté
leurs méthodologies et leur commune expérience de /'évaluation dans un domaine ou le
qualitatif prime le quantitatif.

De cette démarche multidisciplinaire, il résulte une grande diversité méthodologique
qui estune des richesses de cet ouvrage : enquétes fermées ou entretiens semi-directifs,
avecréponse au questionnaire directe ou parune tierce personne, méthode biographique
par analyse dhistoires de vie, expérimentation des réactions face au handicap "toutes
choses égales par ailleurs", approche psychanalytique de Fidentité des personnes
handicapées, analyse institutionnelle des structures d'insertion, utilisation d’échelies
ordinales ou d'évaluations monétaires pour mesurer des variables éminemment
qualitatives, telles que l'invalidité, la souffrance, la perte d'identité...

Les politiques sociales récentes, c’est-a-dire celles qui se sont construites hors du
cadre de la Sécurité Sociale et de I'assurance chémage, relévent d’une logique trés
différente du noyau dur de la protection sociale constitué en 1945.

Elles reposent moins sur un principe assurantiel que sur la solidarité nationale et elles
sont arientées vers des populations-cibles clairement identifi€ées. Représentative de ces
tendances récentes, la politique d'insertion des personnes handicapées doit d’abord
définir le handicap pour délimiter la population bénéficiaire. Selon que la définition du
handicap sera restrictive ou large, le nombre des handicapés variera de 1 a 25'.
L'appréhension du handicap peut étre purement médicale, elle peut aussi faire intervenir
une dimension relationnelle et sociale. La définition du handicap est donc difficile et
contingente.

Les récentes politiques de lutte contre la pauvreté ou d’intégration des immigrés ont
té confrontées aux mémes interrogations : ol situer le seuil de pauvreté ? La pauvreté
n'a-t-elle qu’une dimension économique ? Comments’imbriquentles concepts d'immigré
at d’étranger, d’intégration et d'insertion ? Toutes ces interrogations ont le méme objet :
sréer des discontinuités dans une société continue pour identifier une population qui sera
arise en charge : on est toujours pauvre par rapport a quelgu’un, handicapé dans tel ou
el domaine, issu de I'immigration a la nm génération...

'Selon Annie Triomphe, Les personnes handicapées en France : données sociales, INSERM-CTNERH!,
“991,p.7,ilya206 696 handicapés fréquentant un établissement social et 5 135 151 personnes déclarant
une géne dans la vie quotidienne.
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Ces problémes de définition renvoient inévitablement aux concepts de norme et de
déviance et posent des questions philosophigues : Faut-il normaliser les hommes ou
adapter les milieux ? Faut-il intégrer ou affirmer la différence ? Qui est déviant, le
handicapé ou le handicap, le pauvre ou la pauvreté ? C’est un des mérites de cet ouvrage
que de ne pas avoir esquivé ces questions existentielles sans prétendre leur avoir
répondu définitivement.

Construire des catégories et classer en fonction de ces catégories constitue a la fois
un préalable aux politiques sociales et une étape nécessaire a toute démarche évaluative.
Les travaux présentés ici montrent que la catégorisation peut réifier les situations alors
que les classifications sont peu assurées dans le domaine du handicap. Ainsi, Annie
Triomphe met-elle en lumiere la variabilité géographique des verdicts des tribunaux en
matiére d'indemnisation des accidents de la circulation. Or I'indemnisation joue un rble
important dans lintégration sociale des enfants victimes des accidents. De méme,
Michele Fardeau montre que les décisions d’orientation des COTOREP présentent des
écarts considérables et inexpliqués selon les départements ; or ces décisions ont
d’importantes incidences financiéres et leur rationalité devrait &tre plus apparente.

Dans ce domaine aussi, la réflexion que I'on trouve dans cet ouvrage sur la légitimité
du classificateur et sur son éventuelle implication dans son objet s’avére exemplaire pour
d’'autres champs sociaux. ldentifier les valeurs culturelles et les normes implicites
véhiculées par les classifications peut en effet étre déterminant pour comprendre les
décisions de politique sociale. Ainsi la politique de développement social des quartiers ou
la délimitation des zones d’éducation prioritaire obéissent-elles aussi a des décisions ot
la subjectivité du classificateur a une part considérable.

Enfin, 'insertion sociale des personnes handicapées présente les traits d’une politique
sociale postérieure a l'Etat-Providence parce qu’elle ressemble & un patchwork : les
initiatives d’acteurs sociaux trés divers s’associent a des ressources d’origine variée pour
permettre des interventions & la frontiére du public et du privé, du marchand et du non-
marchand. Cette pluralité d’intervenants et de financements répond pour une part aux
critiques qui ont été adressées a I'Etat-Providence accusé de créer une population
d’assistés et de niveler les différences. Elle pallie surtout le tarissement des ressources
publiques, lié & la montée du chdémage et a |a croissance lente, en faisant appel a des
ressources privées : dons des particuliers avec l'influence déterminante du téléthon,
‘mécénat d’entreprise, indemnisation des sociétés d’assurance, travail bénévole et mise
a disposition d’emplois salariés, de locaux ou de matériels gratuits.

Comment se combinent ces ressources privées, monétaires ou en nature, avec les
ressources publiques en provenance de I'Etat, ou de la Sécurité Sociale, mais aussi, et
de plus en plus, des collectivités locales, pour financer des politiques sociales souples et
adaptables, c’est un theme qui n’a pas été abordé au colloque, mais qui est au coeur
méme de I'évaluation des politiques sociales modernes.

La politique d’insertion sociale des personnes handicapées combine la réglementation,
Iadaptation du milieu et au milieu, I'action éducative, le soutien psychologique et laide
financiére. Les pays industrialisés d’Europe ou d’Amérique du Nord combinent ces
formes d'interventions diverses avec un recours plus ou moins intense au libre jeu du
marché. En se limitant aux dispositions en faveur de 'emploi des handicapés et & un petit
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nombre de pays, Dominique Velche montre clairement I'extraordinaire complexité des
dispositifs hérités de I'histoire propre a chaque pays et souligne la difficulté d’'une
approche comparative.

Enfin, et peut-étre surtout, la politique sociale du handicap est née a linitiative méme
de ceux qui étaient directement concernés, les personnes handicapées et leur famille qui
se sont mobilisées ensemble pour résoudre leurs propres problémes ; en analysant
I'évolution des stratégies des associations d’usagers, Catherine Barral et Florence
Paterson ont montré clairement que les associations de la premiére génération se sont
attachées a résoudre les problémes immédiats de leurs membres, soins, hébergement,
insertion professionnelle et sociale, tandis que les associations plus récemment créées
visent & susciter ou & soutenir la recherche scientifique qui seule peut permettre
d’éradiquer la maladie source de handicap.

Les associations sont le seul acteur dont une stratégie soit ici analysée. D’autres
stratégies des associations de handicapés auraient mérité examen : leur réle de lobby a
’américaine, dans I'élaboration de Ia politique sociale du handicap, plus généreuse en
France que dans d’autres pays ; leurs innovations également dans la collecte de fonds,
dont la plus spectaculaire est évidemment le téléthon, inspiré 1a aussi des pratiques
anglo-saxonnes.

Les stratégies des autres acteurs mériteraientégalementd’étre étudiées : les handicapés
eux-mémes dont I'effort physique et moral est décisif dans le processus d’insertion, leur
entourage familial dont les longues heures de travail bénévole devraient étre valorisées
pour permettre des comparaisons légitimes entre des politiques d’intégration sociale
ayant des cadres institutionnels différents, les travailleurs sociaux des établissements et
les acteurs du systéme de santé qui suivent des stratégies personnelles et des stratégies
bureaucratiques a élucider, les employeurs enfin qui respectent ou contournent la
législation sur I’'emploi des handicapés et qui ont leurs idées a-priori sur le handicap. Sur
ce dernier point, 'expérimentation trés intéressante réalisée par Jean-Frangois Ravaud
etrapportée alafin de cetouvrage conduit a admettre 'existence d'une discrimination en
défaveur des handicapés, toutes choses égales par ailleurs.

Bien évidemment, un premierensemble de recherches coordonnées ne peutprétendre
avoir défriché |a totalité du champ du handicap, et ce livre a le mérite de poser les bornes
Jui délimitent ce champ. Le médecin, le psychologue, le sociologue verront sans doute
Jde nombreuses pistes de recherche relevant principalement de leur discipline. En tant
qu’économiste, jaimerais que des chercheurs étudient les répercussions économiques
de la dépense sociale pour le handicap, 111 milliards de francs en 1987, soit2 % du PIB,
selon I'évaluation de Michéle Fardeau?

L'opinion publique, en effet, a toujours tendance a considérer les dépenses sociales
comme un flux qui, tel un oued dans le désen, se perd dans les sables. Or, les quelques
150 milliards de francs que doit représenter actuellement la dépense sociale pour le
handicap, alimentent bien évidemment le circuit économique : les prestations en nature

2Michéle Fardeau. Le budget social du handicap, In Les personnes handicapées en France, données
sociales, op. cit. p. 299.
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dans les établissements médico-sociaux, catégorie en forte expansion si on en croit le
recensement de 1990, sont aussi des achats de biens et de services aux industries
pharmaceutique, €lectronique et autres. Quant aux prestations en espeéces, les trois
quarts de la dépense sociale pour le handicap, elles représentent le revenu essentie! ou
un complément de revenu pour les personnes concernées. Savoir comment ce revenu
est dépensé, montrer comment la structure de I'épargne et de la consommation des
personnes handicapées différe ou non du reste de la population pourrait constituer un axe
de recherche. Riches en emplois de proximité, certainement peu consommatrices de
biens importés, les retombées économiques de la dépense sociale pour le handicap
méritent une analyse fine dans la conjoncture actuelle,

Cependant, I'analyse économique est évidemment unidimensionnelle et peu porteuse
de sens, si elle ne s'insére pas dans une démarche interdisciplinaire. Comme la politique
sociale de la ville, comme celle du revenu minimum d’insertion ou des zones d’éducation
prioritaire évoquées précédemment, la politique d'intégration sociale des personnes
handicapées vise prioritairement a entretenir et & restaurer le lien social. On peut sous
doute juger de la qualité et de la cohésion d’une société a la maniére dont elle traite ceux
qui sont en marge de la production : les enfants, les personnes &gées, les handicapés.
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Les compagnies d’assurances revendiquent actueillement un rle trés actif a la fois
dans la prévention des accidents et dans la ré-intégration sociale des victimes. Ainsi, &
c61é du versement d’un capital et/ou d’une rente, une place de plus en plus importante
est faite au soutien a domicile des victimes de séquelles graves, par la prise en charge
d’une tierce personne, 'aménagement du logement ou d'un véhicule, 'installation d’'un
controle d’environnement etc... Mais |a liberté d’appréciation des experts et des juges est
trés large etl'absence d’harmonisation des procédures d’évaluation des préjudices induit
des montants et des contenus trés inégalitaires d'indemnisations.

Quels sont donc les mécanismes de la réparation ? Quels sont les déterminants du
montant des indemnisations ? Quelles sont les stratégies actuelles des compagnies
d’assurance ? Pour répondre a ces questions, nous nous appuierons sur analyse de
1 411 dossiers d’enfants accidentés, réalisée avec H. Lamy et Y.A. Flori, & partir des
fichiers de ’Assemblée Permanente des Sociétés d’Assurances Dommage (APSAD)' .

La procédure de I'indemnisation : amiable ou contentieuse

Il y a deux modes de réglement du préjudice : amiable ou contentieux ; le premier
correspond a une offre d'indemnisation par une compagnie d’assurance, le second a une
demande de réparation présentée devant un tribunal civil ou pénal.

1. L'offre de réglement du préjudice par la compagnie d’assurance est régie par la
loi du 5 juillet 1985, dite loi Badinter (Chabas, 1988). Celle-ci prévoit que, dans un délai
de 8 mois a compter de la date de 'accident, 'assureur doit faire une offre d'indemnité.
Si, dans les 3 mois suivant cette offre, I'assureur n’a pas été informé de la consolidation
des séquelles (c’est-a-dire de leur caractére gquasiment irréversible), cette offre revét un
caractére provisionnel ; elle sera définitive dans les 5 mois qui suivent I'information de la
consolidation (art. 12, loi Badinter). Sila transaction a 'amiable a été conclue régulierement,
elle est définitive et irrévocable (art. 22, loi Badinter).

2. La procédure contentieuse devant un tribunal civil ou pénal (lorsqu’il y a délit, tel
que la fuite du conducteur aprés I'accident ou une alcoolémie trop élevée) est le second
type de procédure, avec possibilité de faire appel de la décision rendue. Dans ce dernier
cas, en vertu du principe d’indépendance, le juge du fond a un pouvoir souverain
d’appréciation du préjudice et du montant de indemnisation allouée. Mais il n’existe pas
de baréme commun devanttoutes les cours d’appel (Dessertine, 1992). Afin de déterminer

' Ce chapitre reprend une grande partie des résuitats de la recherche précédemment exposée dans
‘article paru dans le numéro 59/1992 de la revue Handicaps et Inadaptations : Les Cahiers du CTNERHI.
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le montant de 'indemnisation qui sera alloué a la victime, les assureurs ou les juges se
basent surl'avis de I'expert médical et sur les éléments de preuve apportés parla victime,
sa famille par l'intermédiaire de leur avocat. Le montant alloué par le juge dépend in fine
de la valeur monétaire attribuée aux préjudices qui peuvent étre pris en compte et
“chiffrés”. On distingue le préjudice patrimonial, dit "économique” et le préjudice extra-
patrimonial (Faivre-Lambert, 1990).

o« Le préjudice "économique" se décompose en :

- frais médicaux

- incapacité temporaire

- incapacité permanente, déterminée apres consolidation & partir d’une échelle de 0 a
100%

« Le préjudice extra-patrimonial comprend :

- le pretium doloris

- le préjudice esthétique
- le préjudice d’agrément
- le préjudice sexuel

- le préjudice juvénite

Les critéres d’appréciation de ces préjudices sont trés subjectifs car leur évaluation est
déterminée a partir des éléments de preuves apportés par la victime et son avocat.

La population étudiée : 1 411 enfants indemnisés en 1986

L'AGSAA (L’Association Générale des Sociétés d’Assurances Automobiles), devenue
récemment APSAD (Assemblée permanente des sociétés d’assurances dommage) a mis
a notre disposition un échantillon de 1 411 dossiers d’enfants accidentés sur la voie
publique et indemnisés en 1986. Dans cet échantillon, les gargons représentent 58,6%
etlesfilles 41,4% ; la répartition par age dépend du type d’accident. Par ailleurs, pour 85%

.de ces enfants, le taux d’incapacité n’excéde pas 10%. L'analyse a porté principalement
sur ces derniers, avec des comparaisons avec les enfants ayant des taux d’incapacité
plus élevés (Lamy, 1988).

Quelques résultats

1. Montant de 'indemnisation
Le montant moyen de Pindemnisation pour chacune des 1 411 jeunes victimes

d’accidents de la voie publique indemnisées en 1986 était de 107 528 francs par accident.
Ce montant moyen est lié au taux d’incapacité permanente (tableau 1). La décomposition

200



du montant de l'indemnisation par type de préjudice, économique et extra-patrimonial,
varie également en fonction de la gravité. Les indemnités pour préjudice économique
(patrimonial) croissent avec le taux d'incapacité permanente (tableau 2). Au sein des
différents préjudices, la part des frais médicaux est d’autant plus élevée que le taux
d’incapacité est faible.

Tableau 1 : Indemnisation moyenne selon le taux d’IPP (francs)

(Effectifs) (1202) (134) (75)
;:; rejudice moyen 32.239 143.031 897.188
Frais médicaux 14.791 55.700 220.871
Prothéses 89 213 1.905
Incapacité temporaire 4.563 15.953 41.844
g‘;f;’:rfgﬁte 12.789 71.165 445.402
Tierce personne 7 0 187.166
ixt’:gégg;f; moyen 10.980 29.174 125.467
dont pretium doloris 7.378 16.090 41.753
Préjudice esthétique 2.446 6.996 23.176
Préjudice d'agrément 492 3.724 32.033
Autres préjudices 664 2.365 28.504

LES - Université Paris |, d'aprés données AGSAA, 1987.

2. Déterminant du montant de I’'indemnisation

Surletableau 2 figure le classement des fréquences du mode de réglement, a 'amiable
au judiciaire, en fonction du taux d’incapacité : ainsi on constate que, pour un taux
d’incapacité permanente < 10%, 72% des familles ont opté pour le réglement amiable,
28% pour une procédure contentieuse ; par contre, pour les enfants accidentés auxquels
a été affecté un taux d’incapacité permanente supérieur & 20%, 63% des familles des
victimes ont choisi ce mode de réglement. Ainsi, plus le niveau d’'incapacité permanente,

jugé par 'expert, est important, plus la proportion de familles qui ont recours au tribunal
est élevée.
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Tableau 2 : Structure de I'indemnisation selon |a catégorie de préjudice et la gravité

STRUCTURE DES DEPENSES ' %
I i n
TIPP < 10 % 102";0“22’3"’ TIPP = 20 %
74,5 83,1 87,73 Total patrimonial 3.4 52 26,8
25,4 16,9 12,27 Total 1,6 3,3 10,4
' ’ > extra-patrimonial ’ ’ ’
100 00 Total

LES - Université Paris |, d’aprés données AGSAA (1987)

Tableau 3 : Fréquence des modes de réglement en fonction du taux d’invalidité (n=1411)

Taux d'invalidi
permanente
< 10 % 72 % 28 %
10 < TIPP < 20 % 46 % 54 %
> 20 % 37 % 63 %

LES - Université Paris |, d’aprés données AGSAA (1987)

3. Influence de la localisation de ’accident

Parmi les explications possibles du choix du mode de réglement par les familles
(rapidité du traitement de Paffaire, frais d’avocat, comportement personnel face au
risque...), nous avons retenu les différences entre les modes de réglement selon la
localisation de I'accident et donc le tribunal compétent pour juger I'affaire (cf tableau 4).
Ainsi, on peut observer des différences entre le valeur du point d’'incapacité permanente
selon la circonscription judiciaire. Pour les victimes dont le taux d’incapacité permanente
est inférieur a 10%, la valeur du point judiciaire attribué en moyenne par les tribunaux a
Dijon, Limoges et Grenoble est nettement supérieure a celle de Toulouse, Orléans ou
Bordeaux.

On peut d’ailleurs, a partir du tableau 3, classer les cours d’appel en trois catégories :
d’une par, celle pour lesquelles le point moyen d’incapacité permanente est inférieur a
la moyenne nationale, celle pour lesquelles le point est supérieur a ia moyenne et, enfin,
celle pour lesquels il se situe dans la moyenne.
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Quant a indemnisation de certains types de préjudices, une analyse trés fine serait
nécessaire pour en comprendre les déterminants. Un exemple : I'indemnisation au titre
du préjudice esthétigue semble plus favorable aux gargons lorsque la gravité est
importante, ceux-ci étant alors mieux indemnisés que les filles. L’'expert médical n’y
donnerait pas toujours la méme importance lorsqu’il s’agit des filles, par comparaison

avec les gargons, a préjudice équivalent ...

Tableau 4 : Valeur du point en fonction du mode de réglement pour les victimes dont le
taux d’invalidité permanente <10 %

Amiable

Judiciaire

Coeftf. de

Coeftf. de

Cours Valeurs variation Cours Valeurs variation
Dijon 1920 29 Dijon 3829 48
Agen 2134 26 Agen 2833 10
Toulouse 2154 26 Toulouse 2300 38
Limoges 2172 18 Limoges 3686 18
Bastia 2191 28 Bastia 3479 25
Lyon 2208 31 Lyon 2800 20
Chambéry 2242 28 Chambéry 3625 26
Amliens 2248 26 Amiens 3152 28
Doual 2310 26 Doual 3000 25
Oriéans 2312 28 Orieéans 2678 25
Rouen 2374 29 Rouen 3579 31
Besa‘nqon 2389 25 Besangon 3461 31
Pau 2390 3s Pau 3150 34a
Bordeaux 2449 40 Bordeaux 2820 26
Versallles 2474 30 Versailles 3165 23
Caen 2491 2s Caen 3400 31
Paris 2554 26 Paris 3221 36
Nancy 2556 30 Nancy 3500 20
Alx 2570 29 Alx 3446 2s
Angers 2570 28 Angers 3088 49
NTmes 2574 31 Ntmes 3088 29
Reims 2596 30 Reims 36€8 25
Metz 2650 41 Metz 3404 10
Colmar 2666 21 Colmar 3365 18
Bourges 2675 27 Bourges 3537 19
Riom 2701 29 Riom 3508 18
Poitiers 2705 19 Poitiers 3383 36
Grenoble 2754 26 Grenoble 3780 20

LES - Université Paris |, d’aprés données AGSAA (1987)
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Conclusion

Les compagnies d’assurance revendiquent aujourd’hui un role trés actif dans la prise
en charge & domicile des personnes victimes d’ accidents et s’orientent aujourd’hui vers
le financement direct et 'acquisition d’aides a la vie quotidienne & domicile en plus du
versement d’un capital ou d’une rente. Ainsi, des sommes trés élevées peuvent étre
affectées au soutien a domicile de jeunes enfants : la plus forte indemnisation jamais
attribuée, 28 millions, I'a été récemment aux parents d’une jeune victime pour permettre
la création et le fonctionnement d’un véritable "hopital & domicile" & la suite de la
procédure contentieuse conduite avec acharnement par les parents de I'enfant pendant
plusieurs années (Margeat, 1992).

Cependant, les procédures d’indemniisation demeurent trés aléatoires et aboutissent
adesrésultatstres inégaux suivant le type de procédure choisie : la voie contentieuse est
toujours plus longue et onéreuse mais “rentable”. Le lieu méme de I'accident, qui régit la
compétence de la cour d’appel, est loin d'étre sans influence sur le montant de
Pindemnisation allouée ! De plus, iln’existe pas d’harmonisation des barémes d’évaluation.
Enfin, le choix de plus en plus fréquent, par les familles, du versement d’un capital au
détriment de celui d’une rente semble étre une autre limite majeure au réle "intégratif* des
procédures assurancielles d'indemnisation.
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Pour les économistes I'évaluation consiste & comparer les codts et les résultats de
stratégies (deux ou plus). Il s’'agit de proposer au décideur une quantification de la
performance économique des différentes options possibles. Selon le schéma ci-aprés
{fig.1), inspiré de Drummond (Drummond et al., 1986) les études de type 1 &4 3 ne sontque
des évaluations partielles : une analyse économigue compléte, quadrant4, doitcomporter
a la fois, pour deux options ou plus, la comparaison des codts et des résultats.

Figure 1 : Des évaluations partielles (1 & 3) a une évaluation é&conomique compléte (4)
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a NON our
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=
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D'aprés DRUMMOND & AL.

Dans le domaine du handicap, ou les données quantitatives adéquates sont rares,
nombre des recherches dont la finalité ne reléve pas a priori de I'’évaluation, peuvent, de
fait, au dela de leurs objectifs propres, étre envisagées comme des étapes dans une
démarche d’évaluation.

Trois exemples de travaux récents donnent 'occasion d’examiner les problemes
méthodologiques rencontrés en raison de l'absence, de la fragilité ou de la relative
inadéquation des données accessibles :

- soit dans la description de codts lors d’une tentative de regroupement au niveau
national, de I'ensemble des ressources orientées spécifiquement vers les personnes
nandicapées ("budget social du handicap”) ;

- soit dans la mesure des résuitats concernant l'activité des Commissions
départementales d’orientation des personnes handicapées (COTOREP) ;

- soitdans la comparaison entre I'efficacité, pour des personnes accidentées, d’'untype
de prise en charge innovant par rapport & une prise en charge classique.

209



Description de colts : le budget social du handicap

Les pouvoirs publics se sont dotés des moyens de connaitre un ensemble de
dépenses, concernantles personnes handicapées, d’'un point de vue national. Ainsi dans
la Comptabilité Nationale Frangaise, le Compte Satellite consacré a la Protection Sociale
comporte deux sous-ensembles qui sont liés aux problémes du handicap : les risques
“invalidité" et "accidents du travail et maladies professionnelles™. Ces postes sont ventilés
par types de prestations et par régime de financement (Sécurité Sociale, employeurs...)
et regroupés en distinguant prestations en espéces de prestations en nature. Les
données disponibles pour 1990 portent sur un montant de 126,9 milliards de francs, soit
plus de 2 % du PIB, structuré selon le graphique ci-apres. (Fig. 2).

Figure 2 : Budget social du handicap. France, 1990

%
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10
0 + {
TOTAL : 126,9 MILLIARDS
Source : SESI - Comptes de la Protection Sociale LES - Paris I

En Europe I'harmonisation récente des comptes de la protection sociale distingue la
fonction "invalidité" au sein des autres fonctions de la protection sociale (maladie,
vieillesse, famille...). Une collecte des données statistiques des douze pays membres de
la Communauté Européenne a été réalisée pour la période 1980-1990 par EUROSTAT.
Cependant, en pratique, le contenu de ces comptes comporte des différences importantes
selon les dépenses considérées par chaque pays comme relevant de la fonction
invalidité. Ces différences sontd’ailleurs révélatrices des attitudes spécifiques de chaque
pays vis-a-vis des personnes handicapées.

' Cf. pour Ia présentation méthodologique et I'analyse détaillée des données 1987 : Fardeau-Gautier
Michéle, le budget social du handicap, pp. 249-305. In Les personnes handicapées en France : données
sociales sous la direction d'Annie Triomphe. INSERM/CTNERHI, Paris, 1991 315 p.
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Pour 'ensemble de la CEE, la dépense globale attribuable a I'invalidité atteint en 1988,
87 milliards d’écus, soiten moyenne 2,2% du PIB et 269 écus par habitant. On peut noter
que laGréce, 'Espagne, I'lrlande et le Portugal dépensent par habitant moins de la moitié
de la moyenne européenne. La France, la Grande-Bretagne et la Belgique se situent
autour de la moyenne, tandis que I'Allemagne et le Danemark consacrent & I'invalidité
environ maoitié plus que la moyenne. Les prestations en especes représentent une part
plus importante (environ en moyenne les 3/4 du total) que les prestations en nature.

Cependant, le niveau de ces dépenses est sous-estimé en raison de la définition étroite
retenue ici pour le domaine de l'invalidité. En sont en effet exclues :

- les ressources consacrées aux soins médicaux et paramédicaux, produits par des
professionnels, qui sont généralement inclus dans les dépenses de maladie sans qu’une
distinction puisse étre opérée entre les bénéficiaires, handicapés ou non ;

- les ressources, de source privée, dont bénéficient les personnes handicapées
(famille, associations, assurances privées), dont le role relatif est trés différent selon les

pays.

Combler ces lacunes exigera une précision et un raffinement croissants dans la
collecte des données sur les budgets sociaux. Ainsi, en France, les dépenses de santé
concernant les personnes handicapées pourraient étre connues a partir des données de
’Assurance Maladie, par I'analyse d’un échantillon représentatif de dossiers de
bénéficiaires de I'exonération du ticket modérateur & titre individuel. En effet, pour 1989,
22 % des motifs d’exonération concernent directement des personnes reconnues
administrativement comme handicapées :

- les pensionnés militaires d’invalidité : 4 % ;

- les bénéficiaires d’une pension d’invalidité (ou d’une pension de vieillesse substituée
a linvalidité) : 10 % ;

- les titulaires d’une rente d’Accident du Travail : 4 % ;

- les personnes handicapées en établissement : 4 %.

Quant a la catégorie la plus importante numériqguement (69%) - les malades atteints
d’affections nécessitant un traitement long et coliteux - elle bénéficie d’'une exonération
temporaire, fixée parle controle médical, or parmi les 30 affections "dites de longue durée”
(A.L.D.) donnant droit & cette exonération, nombreuses sont celles qui sont invalidantes.

Les rentes servies par les Compagnies d’Assurances a la suite d’un accident corporel
sont encore mal connues, mais les progrés réalisés en 1992 dans les Comptes de la
Santé pour tenir compte du financement de dépenses de soins par des Compagnies
d’Assurances pourraient s’accompagner d’un acceés aux données sur les dommages
corporels.
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Quant aux lacunes concernant le travail bénévole, elles ne pourront étre comblées que
par la mise en oeuvre patiente de méthodologies spécifiques. Un exemple en est fourni
par I'enquéte réalisée sur le "budget-temps” des meéres d’enfants atteints soit de
mucoviscidose, soit de myopathie (Flori et al., 1989). En reprenant les items utilisés par
'INSEE dans les enquétes sur le "budget-temps” des frangais, la mise en évidence du
temps passé par les meéres a des soins relevant habituellement de professionnels
(médecins, kinésithérapeutes, infirmiéres...) peut permettre une valorisation de ce temps
soit sur la base de la tarification des actes médicaux et paramédicaux, soit sur celle du
revenu de lactivité professionnelle auquel renoncent les meéres qui se consacrent a la
prise en charge a domicile de leurs enfants. Tenir compte du co(it en temps, et également
des charges financiéres, supportés par les familles peut permettre de construire des
programmes réalistes de maintien & domicile, en ne se bornant pas a caiculer la
diminution des codts pour les institutions.

La mesure des résultats en terme d’activité :
les décisions des Commissions d’Orientation (COTOREP)

Dans le dispositif frangais de protection sociale des personnes handicapées, les
Commissions Techniques d’Orientation et de Reclassement Professionnel (COTOREP)
constituent, depuis la loi de 1975 les piéces maitresses.

Que ces organismes localisés dans chaque département aient, en 1991, examiné prés
de 700 000 dossiers, qu'ils aient “reconnu la qualité de travailleur handicapé" a prés de
100 000 personnes, qu'ils aient orienté plus de 13 000 personnes vers une formation, et
vers une activité professionnelle plus de 60 000 personnes, dont prés de la moitié en
milieu protégé - Centres d’Aide pour le Travail (CAT) et Ateliers Protégés (AP) - et qu'ils
aient attribué prés de 300 000 allocations ne fait-il pas prendre une conscience aigué de
I'ampleur de la tache réalisée par ces Commissions, du nombre important de personnes
concernées par ces décisions, du poids des engagements et des pressions a long terme
gu’ellesimposentauxfinances publiques, tant en création etfonctionnementd’équipements
collectifs qu’en distribution de ressources en espeéces.

L'exploitation systématique des données semestrielles (bordereaux manuels ou, pour
certains départements, listings) adressées a la Délégation a 'lEmploi par les COTOREP
a permis de connaitre enfin le volume et la structure de 'activité d’organismes dont fe
fonctionnement est depuis tant d’années critiqué (rapports de la Cour des Comptes, de
I'Inspection des Finances, de 'Inspection Générale des Affaires Sociales...). Elle peut
permettre une évaluation limitée : celle de la mesure de I'efficacité administrative de ces
Commissions, c'est-a-dire de leur aptitude & traiter dans des délais acceptables les
dossiers gu’elles regoivent.

Nous avons pu effectuer ce travail en calculant quelques indicateurs pour les 22
COTOREP (dont les principales caractéristiques ne différent pas significativement de
celles de 'ensemble des COTOREP) quiavaienten 1991 accédé a une informatisation de
leur activité (Fardeau-Gautier et al., 1992a). |l est apparu ainsi que :
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- le "poids des instances" (= dossiers en instance au 31 décembre/dossiers regus en
cours d’année) s’élevait en moyenne a 47 % ;

- la "capacité annuelle de traitement des dossiers" (= dossiers traités en 1991/dossiers
regus en 1991) était de 108 % en seconde section et de 93 % en 1ére section. Une
tendance au rattrapage du retard dans Pattribution des allocations dans la seconde
section contraste donc avec I'aggravation de la situation dans la premiére section pour
la "reconnaissance de travailleur handicapé"” et I'orientation professionnelle ;

- la "capacité globale de traitement des dossiers" (= dossiers traités en 1991/dossiers
regus en cours d’année + instances au 31/12/1990) n’est que de 71% pour les COTOREP
étudiées (soit 61% dans les 1éres sections et 75% dans les secondes sections) ;

- un indicateur de "retard de traitement des dossiers” (= instances au 31 décembre
1991/moyenne mensuelle du nombre de dossiers traités en 1991) chiffre & 8 mois ie
retard dans la 1é&re section et a 4 mois le retard dans la seconde section, soit 5 mois pour
I'ensemble des COTOREP.

L'Administration Centrale est naturellement préoccupée par cette situation etintéressée
par I'évolution précise de ces indicateurs. Sur la base de ces constats des propositions
viennent d’étre adressées aux Ministéres concernés dans un "Rapport sur I'activité et le
fonctionnement des COTOREP. Vingt mesures pour améliorer I'efficacité globale du
dispositif' (Conseil Supérieur pour le Reclassement Professionnel et Social des Travailleurs
Handicapés, 1993).

Les données collectées mettent en lumiére des disparités de pratiques dont la
justification est loin d’étre évidente. Ainsi, en 1991, pour la France entiére, les décisions
d’orientation se répartissaient entre le milieu ordinaire (& concurrence de 43 %) le milieu
protégé (38 %) et une formation (10 %). Or selon les régions ces taux d’orientation varient
trés largement :

- pour le milieu ordinaire de 27 % en Midi-Pyrénées a 59 % en |le-de-France,
- pour le milieu protégé : de 27 % en lle-de-France a 60 % en Picardie,
- pour une formation : de 10 % en Picardie a 28 % en Midi-Pyrénées.

Une analyse des facteurs locaux (nombre de places dans les établissements d’accueil
spécialisés - CAT, AP, Centre de rééducation... - taux de chémage, (age et type
d’incapacités des demandeurs) pourra préciser les contours des politiques implicites
menées sur le terrain. Pour progresser, I'évaluation d’un dispositif comme celui des
COTOREP devra donc étre suivi selon des critéres d’activité (indicateurs de délais...) mais
surtout des critéres d’efficacité.

En effet, I'économiste est renvoyé a la nature des résultats constatés : il s’agit
Findicateurs d’activité - ici de décisions d’organismes administratifs - dont n’est pas
connu le degré d’adéquation aux besoins et aux attentes de chaque personne concernée.
S’appliguentalors les critiques habituellementexprimées en économie de la santé quand,
par exemple, I'activité médicale est mesurée par un nombre d’actes.

De fait, la mise en oeuvre de maintes de ces décisions se heurte a I'insuffisance des
infrastructures d’accueil. Ainsi une recherche réalisée en 1990 sur les décisions
d’orientation en CAT (Centres d’Aide pour le Travail) de personnes dont le dossier avait
été traité par leurs COTOREP en 1987, montrait qu'aprés un délai de 3 années, la moitié
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seulement des personnes concernées avaient effectivement obtenu une place dans 'un
de ces établissements de travail protégé (Fardeau-Gautier et al, 1991). Une telle
confrontation entre les décisions et leur application peut conduire a une évaluation de
Pactivité, d’autant plus intéressante que sont menées des comparaisons dans le temps
et 'espace. )

Le point de vue adopté dans la description du budget social du handicap ou dans celui
de I'activité des COTOREP est celui des pouvoirs publics au niveau national, premiers pas
pour une évaluation de la politique menée en faveur des personnes handicapées. Dans
le troisiéme exemple, présenté ci-apres, le groupe-cible concerné est trés limité, mais
exemplaire de la représentation symbolique du handicap, et centré trés précisément sur
Iinsertion professionnelle.

Comparaison des résultats de filiéres de prise en charge
aprés un accident

De 1986 a 1990, un programme a été mis en place a I'Hépital Raymond Poincaré de
Garches pour améliorer linsertion professionnelle des personnes victimes d’un
traumatisme médullaire (sans atteinte des fonctions supérieures). Pour pouvoir apprécier
les résultats obtenus, une population de référence a été constituée a partir des fichiers
des hospitalisés dans les mémes services, pour les mémes atteintes, au cours des 10
années précédentes (1975-1985) ; une enquéte a ainsi ét¢ menée auprés de 138
personnes correspondant strictement aux critéres d'inclusion prévus pour le programme
nouvellement mis en place. Cette enquéte a permis une analyse intéressante des
facteurs qui ont favorisé ou non l'insertion professionnelie des personnes enquétées.

Le critére retenu a été le taux d’activité a temps plein ou a temps partiel, rémunéré ou
bénévole - constaté en 1991, c’est-a-dire au moins 5 ans aprés 'accident. Le taux
d’activitt moyen constaté dans la population de référence (41,7 % des personnes
enquétées exergant une activité professionnelle) n’apparait pas influencé par 'age, mais
fortement corrélé négativement avec la gravité des incapacités (le taux d’activité est de
65 % pour ceux qui peuvent marcher, avec ou sans appareillage, de 53 % pour ceux qui
se déplacent en fauteuil sans assistance, de 32 % en cas d’utilisation d’un fauteuil avec
assistance, et aucune activité n'est constatée en cas d’usage d’un fauteuil électrique), et
négativement avec le niveau de formation initiale (33 % pour ceux qui sont sans diplome
ou titulaires d’un dipldéme inférieur au baccalauréat et 62 % chez les titulaires au moins
du baccalauréat).

Notons qu’avoir engagé une procédure en justice, et surtout le fait que cette procédure
soit encore en cours, joue négativement sur le taux d’activité malgré une propension plus
élevée chez les personnes de haut niveau de formation a engager ce type de procédure.
On voit bien les apports de cette enquéte pour analyser ultérieurement I'expérience d'une
prise en charge plus précoce et plus personnalisée. Cette évaluation des résuitats
pourrait étre réalisée 5 ans au moins apres 'accident des personnes concernées. Les
résultats bruts devraient alors étre redressés dans la mesure ou - par rapport a la structure
de la population de référence - les données disponibles sur la population qui a été prise
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en charge dans le programme la montrent notamment, a la fois, plus gravement atteinte
et d’'un niveau de formation initiale plus élevé (Fardeau-Gautier et al., 1992b).

Il serait certes intéressant de diversifier les indicateurs de résultat ; I'objectif strict
d’insertion professionnelle peut en effet étre considéré comme réducteur eu égard aux
muitiples aspects de l'insertion sociale mesurée en fonction d’autres critéres (cadre de
vie, visites etréceptions, sorties, vacances, vie associative,...). Mais surtout une évaluation
économique compléte devrait associer & chaque type de prise en charge (classique ou
innovante) les codts qui lui sont liés et comparer, a Famélioration des résultats obtenus,
les colts supplémentaires - déduction faite des codts évités - entrainés par une filiére
expérimentale.

Le caractére partiel des exemples évoqués ci-dessus permet simplement de mettre en
jumiére l'intérét et Ies difficultés des premiéres étapes d’'une démarche évaluatrice.

Des évaluations économiques complétes - comparant rigoureusement les colts et les
résultats de plusieurs options - ont été réalisées, ou sont en cours, au Centre de
Recherches en Economie de la Santé. Elles abordent les probléemes posés notamment
par I’hépatite virale (Kerleau etal., 1994), la trisomie 21 (Seror etal., 1993) et le syndrome
de I'X fragile (Hirtzlin et al., 1994). En s’efforgant d’affiner concepts et méthodes, elles
peuvent contribuer au développement des pratiques d’évaluation dans le domaine du
handicap.
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L'insertion sociale des personnes handicapées s’entend communément comme
I'investissement par les personnes handicapées des espaces sociaux dits "ordinaires”,
c'est-a-dire ceux pratiqués par la majorité, ce que les Américains désignent treés
explicitement du terme de "main stream” (courant majoritaire, mode vie dominant).

L'expression dinsertion sociale" utilisée en France est porteuse d’une certaine
ambiguité, voire d’'un paradoxe. Qualifiée de "sociale", I'insertion renvoie a I'idée que les
espaces de la majorité - les milieux ordinaires de vie, de travail, d'éducation, de loisirs...
définis pour et par les valides - recouvrent 'espace de la socialité et que les lieux
institutionnels spécialisés d’accueil et de soin des enfants, adolescents et adultes
handicapés se situent dans une extra-territorialité sociale. La notion d’insertion sociale
recéle une opposition implicite entre espaces qui seraient "sociaux” - légitimés par la
validité de ceux quiy évoluent - et d’autres - les institutions spécialisées - qui ne le seraient
pas, parce que ségrégatifs dans leur principe. Pour autant, ce serait une contradiction
dans les termes que de prétendre exclure du social les institutions et les services
spécialisés, ne serait-ce que par la place qu’ils occupent dans les budgets de I’Action
sociale, ou dans letravail social, par exemple. Ce que ces différentes acceptions du social
mettent en lumiére, c'est la variabilité du sens du social, en fonction des politiques
poursuivies et des représentations du handicap qui les sous-tendent.

L'insertion sociale est présentée dans le discours commun, comme un mouvement
s'inscrivant dans la continuité ou la compiémentarité de la prise en charge institutionnelle
des personnes handicapées. Elle est aussi revendiquée par certains groupes d'acteurs
sociaux, tant parmi les personnes handicapées que parmi les professionnels, comme
alternative, voire comme rupture radicale par rapport au mode de prise en charge
traditionnel dominant qu’est l'institutionnalisation. L'ensemble des mesures législatives’,
réglementaires et des pratiques d’accompagnement psycho-social dont se soutient
I'insertion sociale pour étre mise en acte, montre bien que le mouvement intégratif prend
signification de mouvement de défense des droits d’une minorité a intégrer les espaces
de la majorité, & un moment particulier de I'histoire de notre culture et de I'histoire du
champ du handicap en France. Pour s'imposer et devenir une pratique "ordinaire”,
’insertion sociale se construit & partir d’'une représentation nouvelle de la place de la
personne handicapée dans la société. Cette représentation et les pratiques qui lui sont
liées rencontrent des résistances dans I'espace majoritaire. En témoignent les travaux
portant sur les lenteurs de la mise en application des circulaires ministérielles sur
I'intégration scolaire. C’est ce que montre également, dans le champ du travail, I'enquéte
de J.-F. Ravaud sur la recherche d’emploi des personnes handicapées, présentée dans
le dernier chapitre.

' Loi de 1987 en faveur de I'emploi des personnes handicapées. Loi de 1990 relative a la protection
des personnes contre la discrimination en raison de leur état de santé ou de leur handicap.
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Mais le mouvement intégratif se heurte également aux représentations etaux pratiques
internes au champ du handicap, celles sur lesquelles s’est fondée la construction-méme
du secteur spécialisé, autour du principe de l'institutionnalisation.

Nous nous proposons ici de dégager quelgues traits caractéristiques d’'un des
principaux acteurs de 'histoire de ce champdepuis 'entre-deux-guerres :les associations
d"usagers", celles créées aVl'initiative de personnes handicapées, malades etde parents.

La mise en perspective historique de I'engagement associatif au cours de ce siécle
dans I'élaboration et la mise en oeuvre des politiques sociales publiques et privées en
faveur des personnes handicapées peut permettre de mieux saisir le contexte danslequel
prend place le mouvement intégratif actuel.

L'analyse que nous proposons du milieu associatif se fonde d’'une part sur 'étude
socio-historique d’une association s’occupant d’'une maladie particuliére, PAssociation
Frangaise contre les Myopathies, d’autre part sur une enquéte réalisée auprées de 67
associations nationales d’'usagers.

Nous faisons I'hypothése que les associations d’usagers dans le secteur sanitaire et
social se sont développées en France autour de deux modeéles : le modéle de réadaptation
et le modéle de guérison et d'éradication de la maladie. Chacun de ces modeles articule
structurellement un systéme de représentations, des pratiques sociales etun certain type
de rapport aux pouvoirs publics.

Le systéme de représentations appréhende I'individu déficient ou malade comme
déviant par rapport aux normes sociales de 'emploi, de I'école ou de la santé. Cette
représentation de la déficience organise la logique d'action associative de fagon a
pourvoir au traitement social de la déviance (réadapter l'individu ou traiter, éradiquer la
maladie). Les pratiques associatives, tant en ce qui concerne le fonctionnement interne
des associations, leurs modes de rapport aux pouvoirs publics et aux milieux médicaux,
que leurs orientations dans la prise en charge des personnes déficientes constituent des
éléments décisifs de la contribution des associations a la construction sociale du champ
du handicap.

Le modeéle de réadaptation

1.Emergence dumodéle de réadaptation : les premiéres associations de handicapés

Les premiéres associations de handicapés se créent en France dans I'entre-deux-
guerres (AUXILIA, 1925; LADAPT, 1929 ; APF, 1933). Comme 'amontré H.J. Stiker?, elles
se constituent autour d'infirmes civils, c’est-a-dire de personnes dont la déficience
motrice n’est due ni a une blessure de guerre, ni & un accident du travail, mais a des
séquelles de maladie (tuberculose, poliomyélite), de traumatismes ou & une origine

2 Stiker H.-J. (1982). Corps infirmes et sociétés, Paris, Aubier Montaigne, 137-247.
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congénitale. Ces assaciations revendiquent pour ces infirmes le droit & 'indépendance
économique et a la réintégration sociale par le travail. Ces revendications se fondent sur
les droits précédemment acquis par les accidentés du travail (1898) et les mutilés de
guerre (1919) au nom de la dette morale contractée par la société a leur égard, et qui
engage la responsabilité collective dans un processus de réparation et de compensation
sociales et économiques du dommage causé.

Entre 1925 et 1939, s’ébauche donc un prernier modéle de fonctionnement associatif
fondé sur le principe de laréadaptation, auquel la génération des associations de 'aprés-
guerre va donner sa forme achevée. La logique de la réadaptation qui s’étaye a |'origine
sur le droit & Iintégration professionnelle, va largement contribuer a la construction
sociale du phénomeéne de handicap.

Les associations réclament, pour les individus que la déficience exclut des circuits
sociaux ordinaires de 'emploi, 'application des droits implicitement reconnus aux valides
(droit au travail, droit & la formation professionnelle). Elles revendiquent pour eux des
mesures réglementaires et législatives spécifiques et une prise en charge réadaptative
qui leur permettent de réintégrer les espaces sociaux des valides.

Sur le plan de I'action sociale, cette représentation de l'individu déficient comme
déviant se traduit par un systéme de réadaptation de I'individu aux normes sociales
imposées par les espaces professionnel et scolaire. Les principales composantes du
systéme de réadaptation sont les institutions, les réglementations, les allocations
spécifiquement créées. Mais I'outil privilégié de la normalisation, posée comme condition
de laréintégration sociale de I'individu, va étre I'institution psycho-médico-sociale. Sur le
plan de leur organisation interne, les associations vont se structurer et évoluer selon des
modes de fonctionnement propres a assurer la pérennisation de cette logique
représentationnelle et la reproduction des modes d’action qui lui sont liés. Devenues
gestionnaires del'équipement spécialisé, elles vont participer aux processus d’identification
et de gestion des populations concernées, en partenaires de I'Etat.

Ce faisant, elles participent du méme coup aux processus d’identification des ayant-
droits et de définition du statut de handicapé, processus dont les effets en termes de
stigmatisation et de "carriére de handicapés” ont été largement démontrés.

2. Expansion du secteur associatif sur le modéle réadaptatif

A partirde 1947, le mouvement associatif dans le champ sanitaire et social connaitune
croissance spectaculaire, sous la pression notamment de parents d’enfants dits alors
"inadaptés”. Pour ne citer que quelques exemples :

- 1947 : ALPERI (Association Lyonnaise de Parents d’Enfants Retardés et Inadaptables)
- de 1948 a4 1960 : APEI (Associations locales de Parents d’Enfants Inadaptés) fédérées
en 1960 par 'TUNAPEI(Union Nationale des Associations de Parents d’Enfants Inadaptés)

- 1955 : AFH (Association Frangaise des Hémophiles), ANIMC (Association Nationale des

Infirmes Moteurs Cérébraux)
- 1956 : AJD (Aide aux Jeunes Diabétiques)
- 1957 : ADEP (Association d’Entr’aide des Polios et Handicapés)
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- 1958 : AFM (Association Francgaise pour la Myopathie)

- 1862 : APAJH (Association Pour Adultes et Jeunes Handicapés)

- 1963 : Association Nationale des Enfants Bleus et Anciens Opérés

- 1964 : ANPEA (Association Nationale des Parents d’Enfants Aveugles)

- 1965 : ANPEDA (Association Nationale des Parents d’Enfants Déficients Auditifs), AFLM
(Association Frangaise de Lutte contre la Mucoviscidose).

Aucours des vingtannées d'aprés-guerre, on assiste a une prolifération d’associations
qui vont toutes prendre place sur la scéne sociale suivant un méme schéma. Leur action,
revendicative dans un premier temps, va consister a faire reconnaitre par les pouvoirs
publics I’existence et les besoins spécifiques du groupe particulier dont elles ont entrepris
de défendre les droits. Elles font appel a leurs c6tés a des personnalités du monde
médical comme vecteurs de légitimation, a la fois internes et externes. Une fois acquises
cette reconnaissance et la |égitimité des personnes qu'elles représentent a bénéficier des
mesures sociales existantes, les associations abandonnent la politique de distinction, de
spécialisation qui a porté leurs revendications. Elles se fondent alors dans le mouvement
associatif dominé par les associations gestionnaires d’établissements spécialisés, et en
adoptentlalogique de réadaptation etles pratiques d’institutionnalisation. Les associations
suivent en quelque sorte le méme processus d’assimilation que les individus pour
lesquels elles militent. Les personnes reconnues "handicapées” font toutes 'objet des
mémes mesures légisiatives, des mémes formes institutionnelles de prise en charge, des
mémes procédures expertales, quelle que soit la nature de leur déficience, tétraplégie ou
trisomie. Absorbées par le systéme institutionnel réadaptatif, elles tombent, du point de
vue du traitement social du handicap, dans 'indifférenciation. De méme, les distinctions
associatives disparaissent, sous le leadership des associations gestionnaires et de la
logique réadaptative (ceci n‘exclut pas pour autant, I'existence de rivalités internes au
milieu associatif autour d’intéréts divergents voire concurrentiels, liés aux spécificités
associatives, mettant aux prises par exemple, des associations militant dans un méme
champ, sur un méme type déficience).

Au fur et a mesure que se développent leur territoire institutionnel et leurs zones
d’'influence, les associations investissent une autre fonction sociale : s'imposer comme
partenaire de I'Etat dans I'élaboration des politiques sociales. Ce mode d’action a pour
effet de les associer & la gestion économique et sociale des populations désignées
comme inadaptées, handicapées. Traitant des politiques de 'enfance depuis les années
40, M.Chauviere® a montré I'intérét pour 'Etat, durant les années d’aprés-guerre ol la
priorité est donnée au développement économique, de s’associer les compétences
privées pour la gestion de 'enfance handicapée. L'utilité de l'initiative associative, & partir
de laquelle se constitue I'équipement spécialisé en France, ne tarde donc pas a étre
reconnue. La prise en charge financiére des établissements par la Sécurité Sociale
(décret de 1956) et un controle de leurs orientations et de leurs co(ts par les pouvoirs
publics qui restera relativement souple et distant jusque dans les années 60, permettent
a 'Etat de faire 'économie de créer son propre réseau institutionnel.

3 Chauviére M. (1980). Enfance inadaptée, I'héritage de Vichy, Economie et Humanisme, Paris, Ed.
Ouvrieres.
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Au cours des quarante derniéres années, le secteur associatif s’est progressivement
assuré le quasi-monopole de la prise en charge spécialisée, soit 80% des institutions et
services?, sans remise en question fondamentale du modele réadaptatif de référence.

La contestation de cet establishmentassociatif, de ses pratiques etdes représentations
du handicap qu’il véhicule par certaines associations de handicapés dans les années 70
("Handicapés méchants" entre autresS), a eu peu de portée au regard de I'histoire. L'Etat
et I'idéologie associative dominante eurent tét fait (avec la Loi d’Orientation de 1975,
notamment) de couvrir la voix de cette revendication identitaire dont 'arme essentielle
résidait dans 'analyse politique de la production et du traitement social du handicap et
dans la dénonciation des rapports sociaux qu'ils déterminent.

3. Caractéristiques structurelles des associations "réadaptatives”

L'enquéte en milieu associatif fait apparaitre un ensemble d’éléments structurels,
caractéristiques du fonctionnement gestionnaire des associations fondé sur la logique
réadaptative.

Les trois quarts des associations de I'enquéte ont été fondées entre 1920 et 1970 et
elles se situent majoritairement parmi les plus grandes organisations, comptant de 2000
aplus de 10 000 adhérents. Leur longévité et leur solide implantation institutionnelle font
de ces associations les principaux agents de la culture réadaptative et les garants de sa
reproduction dans le contexte actuel. Organisations socialement puissantes, tant par le
nombre de leurs adhérents que par le territoire institutionnel qu’elles gérent ou contrélent
et la fonction de service public qu’elles remplissent, ces associations tirent de leur
représentativité et de leur capacité a répondre (en termes institutionnels) aux besoins des
personnes handicapées ainsi que des emplois qu’elles assurent sur le plan national, une
double Iégitimité sociale. Cette |égitimité est entérinée par la reconnaissance d'utilité
aubligue dont bénéficie une forte proportion d’entre elles (61%). Elle est également
renforcée par le fait que ces associations ont été fondées a l'initiative d’intéressés eux-
mémes et de familles concernées.

A cet égard, nous nous sommes intéressées aux caractéristiques de ces acteurs
associatifs particuliers que sont les administrateurs, compte tenu du pouvoir gu’exercent
les associations dans le champ des politiques sociales et de la fonction de porte-parole
dont les administrateurs sont investis.

Qui sont ces usagers, membres des structures décisionnelles des associations, qui
revendiquent la représentation et la défense des personnes handicapées ? En quoi
contribuent-ils & la production de l'idéologie réadaptative ? Le discours contestataire des
années 70 lie le conservatisme de I'establishment associatif & 'hnégémonie des "valides"
(des parents, des professionnels du travail social, des milieux médicaux) sur la gestion

4 Inspection générale des Affaires sociales (1984). La politique sociale et les associations, Paris,
Documentation Frangaise.

S Sur cette question, voir P.Turpin (1990). La lutte contre I'assistance pendant les années 1970, Les
Cabhiers du CTNERHI, n° 50, 83-92.

223



de ces organisations. En fait, I'idée selon laquelle les personnes handicapées seraient
sous-représentées dans les instances décisionnelles des associations se voit en partie
infirmée par les résultats de notre enquéte. L'analyse de la composition des Conseils
d’Administration fait apparaitre que dans les 3/4 des associations, des personnes
handicapées sont membres des Conseils d'Administration (ces associations sont
essentiellement centrées autour de handicaps moteurs ou sensoriels) etque la proportion
des siéges qu’elles occupent est supérieure ou au moins égale a celle des parents. Ce
constat tendrait alors & montrer que les personnes handicapées, lorsqu’elles exercent
des fonctions de responsabilité associative, ont intériorisé le principe de la réadaptation
et les valeurs "validocratiques" (Bardeau, 1986) sur lesquels il se fonde.

L'étude des Conseils d’Administration met également en lumiére deux autres facteurs
susceptibles de contribuer a la reproduction du systéme réadaptatif.

On observe une sur-représentation des catégories socio-professionnelles supérieures
et une forte proportion de retraités. En regard des dates de création des associations, on
peut faire I'’hypothése que nombre de fondateurs et d’administrateurs, aujourd’hui
retraités, sont en place de longue date dans les structures décisionnelles. Ainsi,
composés majoritairement de retraités de catégories socio-professionnelles supérieures,
les Conseils d’Administration de ces associations apparaissent comme des structures
réunissant les conditions nécessaires a la constitution de réseaux de notables associatifs
que I'expérience et le pouvoir acquis peuvent rendre réservés a I'égard du changement.

- Plus de la moitié des associations que nous avons étudiées s’appuient également sur
une autre procédure de légitimation et de visibilisation sociale : la représentation du corps
médical et scientifique au sein de leurs instances représentatives (Conseils
d’Administration, et surtout Comités d’honneur et de parrainage). Appelées le plus
souvent a jouer un réle plus honorifique qu’effectivement scientifique, les personnalités
médicales et scientifiques garantissent a I'association un label de prestige et de qualité
et un cautionnement de son action. Elles peuvent également étre sollicitées pour exercer
des fonctions plus actives d’orientation dans I'élaboration de la politique associative
aupres des instances décisionnelles ou de conseil médical auprés des professionnels ou
des usagers de I'association. La caution médicale apportée aux pratiques et au discours
réadaptatifs participe du processus de naturalisation du handicap. Al'instar de lamaladie,
le handicap est envisagé dans sa dimension d’anormalité qu’un ensemble de "soins" et
d’interventions médico-sociales peut ramener dans I’espace de la validité.

- Toutes les associations ayant répondu a notre enquéte ont un objectif prioritaire
commun inscrit & leurs statuts : /a solidarité et le soutien moral aux personnes et aux
familles touchées par le handicap ou la maladie. Au second rang des buts prioritaires de
plus de la moitié des associations traitant de handicaps figure l'intégration sociale et
professionnelle des personnes handicapées. Cependant, les associations se révélent
encore largement promotrices de prises en charge en établissements. Parallélement aux
actions d’intégration, continue en effet a se développer le patrimoine institutionnel : 43 %
des associations de notre étude sont effectivement gestionnaires. Mais, gestionnaires ou
non encore gestionnaires, elles sont plus de 60% & adhérer au principe de la création
d’établissements spécialisés.
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Certaines d’entre elles développent une interprétation de I'intégration qui justifie leur
expansion institutionnelle. L'analyse des revues de deux associations s’occupant de
déficience mentale ("UNAPEI et ’APAJH), de 1987 & 1991, montre un déplacement de la
question de rintégration. A la notion d'intégration de lindividu & I'école ou en milieu
professionnel se substitue I'idée d’intégration de la cellule spécialisée elle-méme dansles
structures et milieux ordinaires ; il s’agit désormais de parvenir a intégrer des classes
spécialisées a l'intérieur de I'école ou des structures de travail protégé dans le tissu
économique local. Ce déplacement de perspective permetaux associations de conserver
jeur objectif d’institutionnalisation et d'accroissement de I'équipement spécialisé, tout en
se maintenant dans les normes actuelles du discours intégratif.

Le modéle de guérison ou d’éradication de la maladie

1. Eradiquer la maladie : ’émergence d’un nouveau modéle associatif

Le courant associatif "réadaptatif’ s’est historiquement constitué autour du traitement
de handicaps, au sens classique du terme : séquelles irréversibles de maladies, de
traumatismes, infirmités congénitales. Cependant, des associations centrées autour de
maladies invalidantes s'inscrivent également dans ce courant. Dans la population de
notre étude, cette nouvelle ramification de la réadaptation s’origine autour de maladies
curables, au moins palliativement (Association des Jeunes Diabétiques en 1938,
Association Frangaise des Hémophiles en 1955). La dimension médicale de la maladie
étant traitée dans les structures de soins, reste a prendre en charge la dimension
invalidante, la part du “handicap" dans la maladie. Ces associations créent alors souvent
leurs propres institutions psycho-médico-sociales, sur le modele des associations de
handicapés.

Mais a partir des années 60 et parallélement & I'expansion associative dans le champ
du handicap, on voit progressivement apparaitre des associations de malades (et
parents) dont la revendication est d’une autre nature. Il s’agit d’associations traitant de
maladies incurables (myopathies, 1958 ; mucoviscidose, 1965 ; puis d’autres maladies
génétiques ou dont I'étiologie reste encore inconnue, maladie de Parkinson, sclérose en
plaque, 1962 ; chorée de Huntington, 1978...). Leurs attentes ne concernent pas tant la
prise en charge sociale des malades, assurée par I’équipement institutionnel existant,
que la découverte des causes de la maladie et son traitement médical. Leur action se
tourne vers la recherche médicale, fondamentale et clinique. Vis-a-vis de ces atteintes &
lintégrité physique ou mentale, les représentations portent cette fois sur une déviance par
apport aux normes de santé. La focalisation sur la santé plutét que sur les normes
professionnelles ou scolaires, va déterminer un tout autre modéle associatif. L’Association
=rangaise pour la Myopathie, qui se crée en 1958, est exemplaire de ce nouveau courant
associatif.

(Rappelons que nous ne disposons pas dans le cadre de cette étude d’éléments
concernant les associations et fondations d’origine philanthropique ou professionnelle,
actives dans le champ sanitaire et social (Ligue contre le Cancer par exemple) et dont
I"impact sur le mouvement associatif des usagers reste & étudier pour une approche
compréhensive de ce mouvement),
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2. Un déplacement des objectifs associatifs

L'examen des buts statutaires de 39 associations traitant de maladies réveéle un
déplacement des axes d'investissement de I'action associative, comparativement au
secteur du handicap, y compris en ce qui concerne la question de I'intégration. Comme
les autres, elles se créent d’abord dans un but de solidarité et de soutien aux personnes
et aux familles touchées par la maladie. L'information et la sensibilisation des pouvoirs
publics, des milieux spécialisés et du grand public aux problémes spécifiques des
personnes qu’elles représentent, et la promotion de la recherche dans le domaine quiles
concerne, figurent parmi les buts prioritaires de plus de 60% d’entre elles, alors que
l'intégration sociale ne constitue plus un axe privilégié que pour le quart d’entre elles.

La mise en rapport des objectifs statutaires et des pratiques effectives de ces
associations en matiére de prise en charge sociale de la maladie, confirme une prise de
distance par rapport a l'institutionnalisation des individus et a la fonction gestionnaire
traditionnellement investie par les associations d’usagers. Moins d’un quart des
associations de malades se donne pour objectif la création et la gestion d’un équipement
spécialisé propre. Il S’agit, dans ce cas, plus souvent d’équipements légers (services) que
d’établissements.

On peut penser que ces associations peuvent se permettre ce déplacement d’objectif
du fait de la capacité d’accueil des structures médicales et médico-sociales existantes,
gérées par le secteur public ou le secteur associatif du handicap.

3. Une articulation entre les milieux médicaux et scientifiques et les associations
de parents

Les associations centrées autour de maladies commencent & apparaitre dans les
années cinquante, mais la pleine période d’expansion se situe aprés 1970 (plus des trois
quarts des associations de I'étude sont créées apres cette date). Focalisées sur un type
de pathologie particulier, dite souvent "maladie rare", elles ont en majorité un petit effectif
d’adhérents (60% d’entre elles ont entre 150 et 500 adhérents). Leur spécialisation et leur
jeunesse expliquent la taille réduite de ces organisations.

Tout comme dans les associations centrées sur le handicap, les catégories socio-
professionnelles supérieures sont sur-représentées dans les Conseils d’Administration.
Mais ces structures décisionnelles différent de celles du handicap sur deux points. La
proportion de retraités y est nettement plus faible et les parents de malades contrélent la
majorité des siéges. La forte représentation parentale trouve deux ordres de causes :

- la nature des pathologies dont s’occupent les associations. Ce sont souvent des
pathologies infantiles ou encore des maladies liées au vieillissement ;

- s’agissant de maladies génétiques, c’est aux parents ou futurs parents que se posent
les problémes de transmission et de procréation d’enfants porteurs ou atteints.

Cesassociations adoptent des modes de légitimation et de visibilisation identiques aux

associations réadaptatives : elles sont fondées et gérées par des usagers et recherchent
I'appui de représentants du corps médical et scientifique. Cependant, la présence de
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médecins ou de scientifiques dans les C.A., Comités d’Honneur ou de Parrainage est plus
massive et leur role y est plus actif. Les spécialistes des pathologies en question en font
trés souvent partie etdans la plupart des associations, ils exercent une fonction de conseil
et d’'orientation aupres des C.A. pour I'élaboration des politiques associatives et/ou
auprés des personnes concernées. Dans les associations menant une politique effective
de développement de |a recherche, les compétences scientifiques sont sollicitées pour
la définition des axes de recherche ou des priorités de recherche. Cette articulation entre
usagers et milieux medicaux et scientifiques témoigne d’une autre dynamique dans
I'élaboration des politiques associatives, dont I'objectif ultime est I'éradication de la
maladie.

Le modeéle de guérison se caractérise par articulation entre (i) une représentation de
la maladie (et non plus du sujet) comme déviance par rapport & la norme sanitaire, (i) un
objectif d'éradication de la maladie, tant par la recherche de thérapeutiques que de
moyens de prévention, (iiiy la promotion de la recherche fondamentale et cliniqgue comme
moyen d’action, (iv) 'interpellation des pouvoirs publics sur les politiques de santé
publique.

L'Association Frangaise contre les Myopathies®estexemplaire du modéle d’éradication
de la maladie. De par 'ampleur de la campagne médiatique du "téléthon" et les moyens
financiers qu’elle a permis de dégager, I'association intervient sur le processus méme de
production de la recherche. Toutes les associations ne disposent pas, loin s’en faut, des
mémes moyens d’intervention, ni du méme degré de visibilisation. Cependant,
I'intériorisation du discours médico-scientifique et 'adoption de moyens d’action, d’outils
d'élaboration (conseils scientifiques) attestant de i'existence du modéle de guérisondans
ce secteur, peuvent en faitrecouvrir des modes de fonctionnement qui en empruntent plus
la forme que le principe. Un tiers seulement des conseils scientifiques a mis en place une
collaboration effective avec les milieux de recherche surles maladies considérées. Cette
collaboration se traduit par la définition d’axes d’investigations scientifiques a privilégier.
Un tiers des associations déclare consacrer une part de son budget au financement de
la recherche.

Cependant, 'intention associative de contribuer au développement de larecherche est
massive. En effet, 78% des associations déclarent mener une politique en faveur de Ia
recherche. Les 2/3 des associations ont effectivement mis en place des conseils
scientifiques et 90% expriment une opinion largement favorable a {a création de tels
conseils. En tout état de cause, la représentation de la maladie, la logique d’action, la
structuration interne des associations relévent du modeéle d’éradication de la maladie.

Un autre objectif prioritaire pour ces associations vise I'information et la sensibilisation
des pouvoirs publics, des milieux spécialisés et du grand public aux problémes spécifiques
soulevés par ces maladies. La promotion de larecherche va fréquemment passer par une
politique de diffusion d’information, dont la qualité est liée a 'implication de scientifiques
et de médecins au sein de 'association.

8 L'appellation "Association Frangaise contre les Myopathies” est le titre actuel de I'association. A sa
création, en 1958, elle s'intitulait "Association Frangaise pour la Myopathie™ tel que nous l'avons
mentionné supra.
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Ces associations positionnent le débat public non plus sur le plan de I'action sociale
mais sur celui de la santé publique et tendent a se constituer en groupe de pression pour
le développement de la recherche de moyens de traitement et de prévention.

Conclusion

L'enquéte en milieu associatif a permis de vérifier notre hypothése du développement
et de la structuration du secteur associatif des usagers dans le champ sanitaire et social
autour de deux modeles référentiels : le modéle réadaptatif et le modéle de guérison et
d’éradication de la maladie.

Cesdeuxmodeles s’organisent respectivement autour de systémes de représentations
du handicap et de la maladie qui fondent les pratiques d’intervention sociale, orientent le
fonctionnement interne des associations, leur rapport aux pouvoirs publics et aux milieux
médicaux et scientifiques.

Le repérage de I'’émergence de ces deux modéles permet de périodiser la structuration
du champ associatif entre 1920 et 1990. Le courant réadaptatif, dominé par les
associations de handicapés prend naissance dans 'entre-deux-guerres. Ce courant qui
reste actuellement dominant, est jalonné de 1956 a 1987 par un ensemble de mesures
législatives et réglementaires qui structurent le champ institutionnel et la
professionnalisation qui lui estliée. Il continue de s’accroitre de nouveaux groupes-cibles
que la déficience physique ou mentale, relayée par I'inadaptation sociale, font relever de
la prise en charge réadaptative. Les premiéres associations de malades qui se créent
dans ies années 50, sont tout d’abord des associations s’'occupant de maladies curables
(palliativement) qui empruntent le modéle réadaptatif. A partir de la fin des années 50, se
fait jour une volonté associative nouvelle, orientée vers la recherche de traitements de
maladies incurables. (A ce stade de nos investigations, I'’Association frangaise pour la
Myopathie fondée en 1958, figure en précurseur de ce nouveau courant). Au cours des
décennies 70-80, avecles avancées scientifiques etles espoirs dont elles sont porteuses,
ce mouvement prend de I'ampleur avec I'arrivée sur la scéne sociale d’une efflorescence
de petites associations traitant de maladies génétiques, d’associations s’occupant de
maladies dont I'étiologie reste inconnue (chorée de Huntington, maladie de Parkinson,
d’Aizheimer...), suivies des associations orientées sur le traitement du SIDA. Ce courant,
porté prioritairement vers la recherche de la guérison et 'éradication de la maladie se
caractérise par la mise en place de relations organiques avec les milieux scientifiques.

Les associations représentatives des deux modéles s’inscrivent d’abord dans une
démarche revendicative, visant a obtenir de 'Etat la prise en compte des populations
qu’elles représentent en donnant aux problémes qu’elles posent le statut de besoins
sociaux. Elles prennent alors position comme promotrices et partenaires des politiques
publiques, destinées a combler les vides médicaux, économiques, sociaux, juridiques,
qu’elles révélent dans le maillage des systémes de prise en charge, de compensation et
de prévention. Les associations réadaptatives vonts’inscrire dans le champ des politiques
sociales, les associations de guérison dans le cadre des politiques de santé publique.
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Il ressort également de I'étude que les deux modéles ne sont pas exclusifs I'un de
autre. On observe en effet, qu’ils peuvent cohabiter au sein d’une méme association ;
c’est le cas par exemple, de 'AFM, ou de certaines associations traitant de maladies
mentales. lls peuvent se succéder dans I'histoire d’'une association ; ¢c’est ce qu'on
observe dans latrajectoire de 'AFM qui, dans la décennie soixante-dix, crée ses propres
structures réadaptatives puis privilégie la recherche & partir des années quatre-vingt. lls
peuvent enfin se développer simultanément dans des associations distinctes s’occupant
d’un méme type de maladie ou de handicap, c’est le cas entre autres de I'épilepsie ou
du sida.
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Introduction

Evaluer les politiques sociales en matiére d’emploi des personnes handicapées, c’est
opérer une double lecture : (1) éprouver la cohérence entre intentions et moyens mis en
ceuvre ; (2) analyser les effets de ces politiques sur la situation réelle des populations
concernées.

Le premier terme renvoie a une étude du dispositif mis en place sur le plan législatif,
réglementaire et budgétaire, des principes qui le sous-tendent, de la nature des
arbitrages réalisés face a des intéréts parfois contradictoires, étude qui implique de
réaliser un inventaire des textes administratifs et des analyses critiques produites par les
observateurs (spécialistes du droit et des politiques sociales, mouvements associatifs,
professionnels).

Le second type d’évaluation demande une approche plus quantitative de la situation des
bénéficiaires directs de ces politiques, de celle des personnes handicapées dans leur
ensemble ou de tel ou tel sous-groupe issu de cette population, et de leur évolution dans
le temps. Il nécessite que I'on dispose de données de situation identiques avant et aprés
la mise en ceuvre des politiques que l'on cherche & évaluer, et/ou d’éiéments de
comparaison avec ceux qui n'ont pu accéder a ces aides, voire avec le reste de la
population.

A partir de documents disponibles dans trois pays (France, Grande-Bretagne et Etats-
Unis), seront évalués : (1) la cohérence des politiques sociales en matiére d’emploi des
personnes handicapées ; (2) leurs effets sur 'insertion professionnelle et les ressources
de ceux qui en sont bénéficiaires ; (3) leurs limites enfin. Ces trois pays ont été choisis
car ils ont opté pour des solutions divergentes et publient des données nombreuses,
fréquentes, fiables et généralement récentes.

Pourquoiuneapproche comparative ici 7 Parce que le probléme abordé faitgénéralement
référence, dans ces pays de niveau de développement identique, & des résistances de
méme nature, ce qui autorise la comparaison ; que I'adoption de solutions différentes,
issues de choix culturellement contrastés, rend la comparaison féconde ; qu’enfin
I'analyse peut ainsi rompre avec I'évidence des constats, I'automatisme des solutions, et
Penfermement des catégories habituelles de désignation qui correspondent a chacune
des cultures particuliéres.

L'objectif de cette contribution est de voir dans quelle mesure une étude comparative
des données qui permettent d'évaluer des politiques sociales tributaires de principes, de
classifications, de représentations, d’idéologies, souvent différents, ouvre de nouvelles
perspectives d’analyse critique des solutions apportées iciou 1a et permet d'élargir I'abord
du probléme nodal des relations entre travail et handicap.
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Les politiques sociales : origine, principes

Dans les trois pays concernés, le fait que les personnes handicapées n’aient pas
d’emploi n’a pas toujours alerté les pouvoirs publics. L'incapacité de subvenir a leurs
besoins par la vente de leur force de travail y a méme jadis servi de critére essentiel pour
distinguer les infirmes d’autres indigents, mode de désignation qui pése encore sur les
rapports entre travail et handicap. Mais cette exclusion codifiée du monde du travail a
trouvé sa contrepartie dans la prise en charge de l'infirme indigent, par la charité
individuelle et discrétionnaire d’abord, puis, au début du siécle, par I'assistance publique
systématisée. L'infirmité désormais probléme social et objet de gestion collective, devient
génératrice de colts pour la collectivité, car il faut subvenir aux besoins vitaux de tous ces
assistés, et le travail réapparait sous forme d’injonctions qui sont faites a ces derniers de
(re)trouver rapidementle chemin de 'autonomie, ou, a défaut, de participer a I'atténuation
des co(ts de leur prise en charge. La reconnaissance d’une dette de la Nation envers les
soldats blessés s’exprimait alors seulement en termes de soins, de priviléges, et de
pensions.

L'impact démographique de la premiére guerre mondiale sur une économie en besoin
de main d'ceuvre, le probléme du retour au travail des invalides se posant désormais
comme une nécessité, va autoriser la reconnaissance formelle d'une sorte de dette
nationale. La rééducation fonctionnelle et larééducation professionnelle, d’abord offertes
aux anciens combattants blessés et gazés, s’avérant insuffisantes, le besoin d’aide au
reclassement s'imposa peu a peu. Des pays, dont la France, opteront alors pour une
obligation d’emploi, d’autres s’en tiendront a des mesures incitatrices. La voie est
désormais ouverte pour la reconnaissance progressive d’une responsabilité collective
devantles difficultés d’insertion professionnelle rencontrées par les différents groupes de
personnes présentant une déficience ou des incapacités affectant leur capacité a trouver
un emploi et des ressources suffisantes, ou & les conserver.

1. France : I’élargissement progressif du nombre des bénéficiaires d’aides
a I'’emploi

Apreés les militaires mutilés de guerre, qui bénéficient d’une obligation d’emploi depuis
1924, les accidentés du travail vont se voir ouvrir la gratuité de la rééducation (1930),
Paide au reclassement professionnel (1946}, puis, & titre complémentaire, 'obligation
d’emploi (1955). Les années 1950 étendront les droits a la rééducation, a I'orientation et
au reclassement professionnels sous le contréle de la Commission départementale
d’orientation des infirmes (CDOI) instituée en 1953. Le dispositif estamélioré par la loi du
23 novembre 1957 et le décret du 3 ao(t 1959 qui réorganisent ensemble des mesures
antérieures en un seul systéme cohérent, et ouvrent la possibilité de priorités d’emploi &
d’autres invalides civils'. Ce systéme ordonné de prise en charge sera appliqué jusqu’en
1987.

'... dés lors que les employeurs ne se verraient pas adresser de mutilés de guerre ou du travail. Le
décret fixant le pourcentage de travailleurs handicapés de ce type reconnus par la CDOI pouvant étre
comptabilisés dans les 3 % inclus dans le quota de 10 % d’ensemble, ne paraitra qu'en 1963.
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Les parlementaires frangais votérent en 1975 une loi qui permet d'assister dans
I'élaboration et la réalisation de leur cursus professionnel les handicapés graves de la
prime enfance qui étaient jusque la encore tenus a la marge du dispositif de 1957. Suivant
une procédure habituelle en France, laloi confie aux Commissions techniques d’orientation
et de reclassement professionnel (COTOREP) le role de déterminer les "ayants droit" a
cette assistance et de définir les moyens & mettre en ceuvre en regard des situations
rencontrées. Bien que rappelant de fagon réguliére I'objectif principal de "maintien dans
un cadre ordinaire de travail et de vie" (Art 1, alin. 3), la loi de 1975 a abouti au
renforcement de la réponse institutionnelle au détriment de I'insertion en milieu ordinaire
(Jaeger, Monceau, 1990). Quand son application se heurta & une succession de crises
économiques, les restrictions budgétaires portérentdavantage surles instances chargées
de I'orientation ou de 'accompagnement vers le milieu ordinaire que sur les modes de
prise en charge spécialisés.

Les données concernant P'application de la législation de 1957 portant obligation
d’emploi des personnes handicapées, montraient que celle-ci n’était pas respectée a la
lettre, la proportion de bénéficiaires oscillantautour de 6% au lieu des 10% requis (Velche,
1991). Soumises seulement & une "obligation de procédure”, les entreprises n’étaient
tenues que de signaler 'état de leurs effectifs de travailleurs handicapés, a charge pour
les services compétents de 'administration de leur adresser des travailleurs handicapés.
La loi profitait essentiellement au reclassement des innombrables accidentés du travail
(légers le pius souvent) des entreprises par elles-mémes, et rarement & l'insertion de
personnes handicapées d’une autre origine. Le dispositif ne remplissait pas son objectif,
mais la nécessité d’accentuer sensiblement I'orientation professionnelle des personnes
handicapées vers le milieu ordinaire poussa & élaborer de nouvelles dispositions.

A la fois pour maitriser 'inflation des coits de prise en charge et pour surmonter
'impasse de plus en plus évidente de I'option institutionnelle, 'accent fut mis, dans les
années 80, sur I'incitation au maintien ou au retour en milieu ordinaire. Les mesures de
développement de la formation alternée et des stages, prises pour lutter contre le
chdémage des jeunes, puis le chémage de longue durée, se virent adjoindre des
adaptations en faveur des personnes handicapées ou servirent de modeles pour
accroitre I'efficacité de 'orientation et des chances de retour vers le milieu ordinaire de
travail.

La loi votée le 10 juillet 1987 recompose I'ensemble des dispositions antérieures
concernant 'obligation d’emploi en y introduisant cependant des nuances : elle substitue
une obligation de résultats a 'obligation de procédure ; elle prévoit une "montée en
charge" progressive vers le taux final de 6 % qui paraft devoir s'imposer comme norme
européenne ; elle se veut plus incitatrice que coercitive, proposant une palette de
mesures substitutives qui permettent aux entreprises de se mettre en conformité avec la
loi sans trop de difficultés, notamment par le recours a des dispositions contractuelles de
long terme qui peuvent étre négociées en dega des quotas légaux ; elle étend les mémes
obligations a ’ensemble du monde du travail, secteur privé et secteur public, sous
réserve, pour ce dernier, de dispositions particuliéres d’application et de controle.

Si I'on tente de donner une vision globale des politiques sociales en faveur de I'emploi

des personnes handicapées en France, on ne peut que constater la coexistence de
dispositifs apparus successivement et obéissant & des logiques différentes : logique de
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compensation pour le traitement des invalidités et des accidents du travail, logique
institutionnelle de protection et de spécialisation pourla loi de 1975, logique d’adaptation
de mesures ordinaires pour la formation alternée, logique d’obligation matinée d’incitations
pour la loi de 1987. L'évaluation de efficacité réelle du dispositif est rendue difficile par
cette superposition de lois devant reprendre en compte un certain nombre d’avantages
acquis, s’adressant généralement a des populations définies différemment et mettant en
place des modes d’enregistrement qui ne permettent que trés rarement le recoupement
des données.

2. Grande Bretagne : un systéme de quotas non imposé

Les principales mesures concernant 'emploi des personnes handicapées ont été
mises en place par le Disabled Persons Actde 1944. En 1944, le quota étaitde 2 %. |l a
été porté a 3% en 1946. Des dispositions complémentaires ont été prises en 1958, 1970
(Chronically Sick and Disabled Persons Act), 1973 (Employment and Training Act) et 1980.
Etre en dessous des quotas ne constitue cependant pas une infraction ; 'entreprise doit
alors embaucherdes personnes handicapées convenantaux postes vacants ou demander
une autorisation pour embaucher un travailleur valide. Le non respect de ces obligations
constitue seule une infraction. Ces dispositions sont applicables dans le seul secteur
privé, mais les ministéres et le Service National de la Santé ont décidé d’accepter les
mémes obligations que le secteur privé. De plus, certains postes de travail (gargons
d’ascenseur, gardiens de parking,...) sont réservés aux personnes handicapées. Le
systéme des emplois réservés et celui des quotas sont gérés séparément. Le systéme
des quotas est administré par ie Disablement Advisory Service.

Envertu de 'Acte législatif de 1944, unregistre de personnes handicapées esttenu par
les agences locales (Job Centers) du Départementde PTEmploi. Ce registre estaccessible
aux personnes dont le handicap va perdurer pendant au moins un an, désireuses de
trouver un emploi, et qui éprouvent des difficultés dans la recherche de cet emploi. Des
Disablement Resettlement Offices (DROs) (bureaux de reclassement des personnes
handicapées), sont chargés d’enregistrer les demandeurs, de vérifier les certificats
medicaux présentés, d’estimer leurs besoins, de les aider dans leurs démarches
concernant la formation, la réadaptation, l'information, la recherche d’'un emploi. Dans ce
dispositif, les bénéficiaires sont définis par eux mémes, libres de s'inscrire sur les
registres du Government Employment Service. Cette auto-identification permet d’éviter
I'arbitraire de 'Etat ou des employeurs pour décider qui est handicapé. Mais elle a
d’autres effets inattendus. Ainsi, si les DROs ont permis a seulement 17 800 personnes
handicapées de trouver un emploi durant 'année 1989 (y compris en emploi protégé), le
recours au registre semble de moins en moins apprécié par les personnes handicapées
: elles étaient 936 000 a y étre inscrites en 1950, 399 000 en 1986 et 356 000 seulement
en 1990. Prescott-Clarke (1990) évalue les inscrits 2 33 % des persorines enregistrables.
Interrogées sur ce point, les personnes concernées sont 41 % a ne méme pas connaitre
I'existence de ce registre ; peu estiment que 'enregistrement constitue une solution pour
elles ; beaucoup estiment ne pas avoir besoin d’une telle démarche pour trouver un
emploi (38 000 personnes handicapées seulement ont eu recours aux services généraux
des agences pour 'emploi).
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Plutét que d’'imposer les quotas, les gouvernements successifs ont plaidé pour une
stratégie de persuasion, notamment en accordant aux employeurs des prix de "bonne
pratique” (les Disablement Advisory Services (DAS), créés en 1983, diffusent un Code de
Bonnes Pratiques de 'Emploi des Personnes Handicapées depuis 1984) etdes subventions
pouradapter les postes detravail. Aujourd’hui, les "programmes” tels que Job Introduction
Scheme, Pathway Employment Scheme, Fares to Work Scheme, Special Aids to
Employment Scheme, Adaptations to Premises and Equipment Scheme, Personal Reader
Scheme, gérés par des organismes privés pour beaucoup d’entre eux, mobilisent
davantage les services gouvernementaux que I'application de la loi de 1944.

De méme, un intérét particulier est porté par I'administration aux possibilités pour les
personnes handicapées de créer leur propre emploi. Celles qui sont installées a leur
propre compte représentent aujourd’hui 14 % des personnes handicapées au travail.
Elles peuvent ou ont pu bénéficier, en plus de certaines des aides communes, d’'aides
spécifiques : Entreprise Allowance Scheme, Small Firms Service (SFS), Business on Own
Account Scheme (BOA).

3. Etats-Unis : le respect de la libre entreprise avant tout

Selon Percy (1989), les initiatives politiques publiques en faveur de I'emploi des
personnes handicapées, peuvent, aux Etats-Unis, étre catégorisées en au moins trois
types : le développement des services de réadaptation professionnelle, les aides
financiéres au revenu (Income supports) etla protection des droits (Civil rights protections).
La réadaptation professionnelle date de la fin de la premiére guerre mondiale. Les
différents programmes de soutien du revenu, ont débuté dans le début des années 50,
et ont été étendu durant les années 70. La protection des droits des personnes
handicapées, comprend les sections 501 2 504 du Rehabilitation Actde 1973, le Education
for All Handicapped Children Actde 1975, le Architectural Barrier Actde 1968, la Federal
Government Bill C 62 on Employment Equity, transformée en Rehabilitation Act
Amandments en 1986 et le American with Disabilities Act de 1991 qui, lui, n’a pris effet
qu’en juin 1992.

Il n’y a donc pas, aux Etats-Unis de systéme global, déterminant comme c’est le cas
en France les droits, les aides et I'orientation vers différents types d’emploi, ni méme
quelque chose qui pourrait ressembler de prés ou de loin a notre obligation d’emploi. Le
temple du libéralisme économique développe une aversion radicale pour tout ce qui
pourraitlimiter la liberté de choix des entrepreneurs. Le législateur américain montre ainsi
unecertaine répugnance a laisser des lois contraignantes imposer des charges financiéres
etadministratives excessives (undue financial and administrative burden) aux entreprises.
Préférant laisser les employeurs étre les promoteurs de l'intégration économique des
personnes handicapées, ce pays s'en est tenu 3 adopter des lois visant a lever les
barriéres architecturales et & éviter tout type de discrimination dans I'embauche en
excluant des critéres de sélection toute référence a d’autres considérations que les
compétences protessionnelles, ce qui Interdit, au moins tormellement, de retuser un
travail en raison du sexe, de la race ou d'un handicap quel qu’il soit. Le pivot de la
protection des droits des citoyens handicapés est la Section 504 du Rehabilitation Act de
1973, ou il est établi qu'aucun bénéficiaire de fonds fédéraux ne devra opérer de
discrimination contre les personnes handicapées. Dans la Section 503 Affirmative Action
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by US Government Contractors, il est demandé aux entrepreneurs qui bénéficient de
contrats fédéraux de présenter un plan d’action en faveur des personnes handicapées.
La Section 501 prévoit que les administrations fédérales doivent avoir des plans d’action
envers cette population. Selon Percy (1989), 'administration Reagan a tout fait pour
atténuer la portée de ces textes.

Le principe d'action ne sera donc pas de substituer une loi d'obligation & la loi du
marché, mais de rééquilibrer I'égalité des chances pour les personnes qui se trouvent
désavantagées du fait de circonstances indépendantes de leur volonté. C’est la régle
d’égalité des chances (Fairopportunity rule) qui servira de principe, énongant que personne
ne doit étre écarté des prérogatives généralement accordées aux membres d’une
société, comme le droit de participer pleinement a tous les aspects sociaux, culturels et
politiques de la vie collective, en raison de caractéristiques handicapantes acquises
involontairement. Cette régle ne remet néanmoins pas en cause la présomption de
justesse d’'unedistribution inégale des ressources économiques dans certaines situations.
C’est la nécessité d’assurer a ces personnes une égalité des chances pour atteindre une
qualité de vie acceptable qui justifie d’allouer d’importants montants des fonds publics a
la couverture des besoins globaux de réadaptation (Beauchamp et Childress, 1983). Si
unaccord existe dans le publicaméricain sur le principe de Fairopportunity rule, une certaine
résistance se fait jour pour aftribuer des sommes importantes & des modifications
d’environnement qui ne bénéficieraient qu’a une minorité (Allen et Muchinsky, 1984). Dés
lors, I'accord du public est suspendu a la conviction que de tels investissements auront
de plus larges retombées. Cette conviction dépend de la perception qu’a le public de la
capacité des personnes handicapées d’apporter leur contribution a la collectivité, et en
particulier en allégeant, par leur travail et le versement de leurs impots, la charge qui pése
sur elle. Si la réponse est positive, la question n'est plus de savoir si 'on dispose des
moyens de lever les barriéres environnementales, mais quel estle meilleur choix pour que
cela bénéficie & la fois aux personnes qui ont des handicaps et & la société dans son
ensembie (Rubin et Millard, 1991).

En plus des lois générales, il y a une myriade de programmes visant & compenser le
manque de revenus lié au handicap : Medicarepourla prise en charge des soins médicaux,
la Social Security Disability Insurance (SSDI) mise en place en 1957 et a peu prés
identique, dans son principe, a notre assurance invalidité, le Supplement Security Income
for the blind and the disabled (SSI), créé en 1974 et qui est assez comparable & notre
Fonds National de Solidarité (FNS). D’autres systémes de couverture existent, tels les
Veterans’benefits, Black Lung, Incapacity payments in the Aid to Families with Dependent
Children, Temporary disability insurance, Workers’ Compensation, ainsi que les
programmes d’assurance privée qui comprennent aussi bien les polices contractées par
les individus que les plans de groupe offerts par les employeurs.
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L’efficacité des politiques

Les principales sources utilisables pour évaluer I'efficacité des politiques sociales
visant & promouvoir I'emploi des personnes handicapées sont les statistiques adminis-
tratives éditées par les organismes chargés de leur apporter un soutien, les enquétes de
population incluant une mention quelconque faisant référence au handicap, et les
enquétes visant a dénombrer spécifiquement et & décrire les situations sociales de
groupes identifiés comme ayant certains types de déficience ou qui se déclarent comme
tels.

Chacune de ces sources a ses avantages et ses limites : les statistiques administratives,
réguliéres et exhaustives dans le cadre d’'une définition particuliere de I'ayant-droit,
n’enregistrent généralement que les éléments utiles & la gestion des dossiers et se
référent davantage a des décisions qu'a des personnes ; les enquétes de population, qui
offrent des éléments essentiels de comparaison, sont généralement peu précises quant
a la nature et a la gravité des handicaps ; les enquétes spécifiques, qui permettent de
mieux connaitre 'impact des déficiences et des incapacités sur les conditions de vie,
n’autorisent que rarement un suivi régulier et des comparaisons.

Ces trois types de sources, complémentaires, sont inégalement disponibles dans les
trois pays. En France, les données administratives, assez nombreuses et stables, ne
permettent que peu de recoupement, les enquétes spécifiques sont encore rares car
codteuses, et 'on n’exploite pas les possibilités qu'offriraient les enquétes de population.
La Grande-Bretagne a da investir dans des enquétes spécifiques importantes pour
disposer de données suffisantes. Aux Etats-Unis, ot I'on ne dispose d’autres registres
administratifs que ceux qui concernent le versement d’aides financieres, c’est par les
enquétes de population que I'on connait la situation des personnes handicapées.

Lacomparaison ne sera pas aisée car, suivant les cas, seront étudiés : des bénéficiaires
d’aides, al’exclusion des laissés pour compte ; des personnes se désignant elles-mémes,
a I'exclusion de ceux qui préférent refuser, négliger ou cacher leur handicap ; des sous-
groupes, dont on sait rarement quelle part de la population ils représentent.

Cela dit, les définitions mises en avant traduisent les préoccupations et la fagon
d’aborder le probléme. Si en France on fait généralement référence a la décision
administrative qui consacre le handicap (reconnaissance COTOREP, attributiond’une rente
ou d’une pension), en Grande-Bretagne et aux Etats-Unis, c’estla fagon dont la personne
signale ses incapacités affectant le travail qui va prédominer.

L’analyse des caractéristiques (données socio-démographiques, handicap, niveau de
formation, état de santé et revenu) des personnes ainsi identifi€ées permettent de montrer
certains effets du handicap sur la situation vis-a-vis de I'emploi. Le constat est toujours
le méme, celui d’un désavantage social généralement aggravé parla gravité du handicap,
I'age et le niveau de formation. Il permet de mettre en doute I'efficacité des politiques
sociales, quelles qu’elles soient.
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1. France : une inégalité flagrante malgré I’obligation d’emploi

Le ministére du travail, dans son Rapport au Parlement sur I'exécution de la Loidu 10
juillet 1987 au titre de I'année 1990 (Ministére du Travail, 1992), dresse le bilan
d’application de la loi pour 'ensemble de la période transitoire de trois années. Dans les
entreprises, ce bilan est réalisé chaque année a partir des résultats obtenus sur un
échantillon au 1/10éme, représentatifdes établissements concernés. Les admiinistrations
font parvenir leurs estimations au ministére de la fonction publique.

En 1990, les bénéficiaires de la loi étaient, au nombre de 256 300, soit 3,75% des
effectifs concernés, bien loin donc des 5% requis cette année la et des 6% attendus pour
1991. Parmi ces bénéficiaires, on comptait, 55% d’accidentés du travail, 32% de
travailleurs handicapés reconnus par la COTOREP, 7% de pensionnés d'invalidité et 6%
de mutilés de guerre ou assimilés. La part des travailleurs handicapés COTOREP a
sensiblement augmenté : elle était de 29% en 1988, et de 30% en 1989. A champ
constant, on assiste & une progression sensible du nombre de bénéficiaires de la loi :
+ 4% pour les établissements de 34 salariés et plus entre 1988 et 1990 ; + 5% pour les
établissements de 25 salariés et plus entre 1989 et 1990. Cependant, si 41% des
établissements atteignent le quota de 5% en 1990, voire le dépassent, 38% n’emploient
aucun bénéficiaire, notamment 61% des établissements de 20 & 24 salariés. Le recours
aux autres modalités de mise en conformité s’est accentué en 1990 : déja 30 accords
d’entreprise et 2 accords de branche sont en vigueur (1 120 établissements) ; le nombre
d’établissements donnant des travaux de sous-traitance aux établissements de travail
protégé a doublé en 3 ans (14 000) ; pres de 40 000 établissements, soit 45% de ceux
qui étaient assujettis, ont versé une contribution au fonds pour 'insertion professionnelle
des handicapés (contre 24% en 1988 et 33% en 1989). Le montant de la collecte atteint
1 181,2 millions de francs en 1990, aprés un doublement chaque année.

Le quota atteint par la fonction publique d’Etat, est, en 1990, de 3,38% (en régression
par rapport & 1989), avec un nombre de bénéficiaires de 79 320. Les collectivités
territoriales emploient dans leur ensemble 17 600 bénéficiaires de la loi, et atteignent un
quota de 4,05%. La fonction publique hospitaliére emploie 17 726 bénéficiaires, soit un
pourcentage de 4,7%.

Le rapport conclut néanmoins sur une note optimiste, estimant que le développement
des actions en faveur des personnes handicapées atteste que la politique de ’emploi des
travailleurs handicapés commence a entrer dans les mentalités et a prendre le pas sur
les difficultés qui ont jusqu’a présent joué en défaveur de la progression de I'emploi des
personnes handicapées.

Il est difficile de savoir quel est le sort de ceux qui n'apparaissent pas dans les
personnes comptabilisées au titre de la loi de 1987, mais le ministére du travail estime,
qu’en dehors des guelques 100 000 places de travail en établissement spécialisé, la
population handicapée adulte se répartit ainsi : 400 000 déclarés inapte au travail,
200 000 chémeurs (dont 50 000 inscrits & 'ANPE), 500 000 actifs occupés en milieu
ordinaire (Poupon, 1992). ll s'agit 1a d’une estimation composite. En effet, comme le
remarque |'auteur d’un rapport sur la formation professionnelle des personnes
handicapées : “Lorsqu’on évoque les personnes handicapées, en particulier vis-a-vis de
leur insertion professionnelle, on ne peut jamais utiliser des références uniformes,
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puisqu’il n’en existe pas" (Poupon, 1992, p. 8). Le méme auteur avance que seulement
la moitié des personnes handicapées en &ge de travailler a un emploi en milieu ordinaire
ou protégé.

Il serait nécessaire, pour en savoir plus, d’'utiliser des enquétes de population, mais
celles-ci soit ne font pas de référence au handicap, soit n’ont pas été exploitées sur ce
versant.

Parmi les enquétes spécifiques les plus récentes (APF, 1988 ; Durand et al., 1987 ;
Guillaux et Mallet, 1987), celle réalisée par Sanchez et Bourderon (1991)2 montre que
seulement 27% des hommes et 13% des femmes entre 20 et 59 ans qui ont signalé un
handicap ou une géne importante dans la vie courante, ont un emploi en milieu de travail
ordinaire. La plupart sont simplement inactifs (respectivement 44% et 66%) et seulement
15% des hommes et 7% des femmes sont inscrits comme demandeurs d’emploi.

Ce dernier constat est confirmé au plan national par la faible proportion de personnes
handicapées parmi les demandeurs d’emploi inscrites a 'agence nationale pour l'emploi
(ANPE) : 2% en 1991, taux pourtant en hausse constante depuis 1985. Les femmes ne
représentent que 27% des personnes handicapées inscrites pour obtenir un travail a plein
temps alors qu’elles sont 52% de I'ensemble des demandeurs d’emploi.

Ce faible nombre d’inscrits peut-il signifier que tous ceux qui désirent travailler y sont
déja parvenus ? La réponse est négative, car la durée du chdmage est, pour les
demandeurs d’emploi handicapés, double de celle qui peut étre observée sur 'ensemble
desinscrits (Velche etBald, 1992). Seul 'afflux de nouveaux inscrits, qui peut correspondre
a un recours plus fréquent aux services de I'agence afin de mieux profiter des mesures
liées a la mise en place progressive de la loi de 1987, mais peut également traduire une
précarité particuliére de 'emploi pour les personnes handicapées, évite unaccroissement
constantde cetindice incontestable de la discrimination dont les personnes handicapées
sont victimes sur le marché du travail, et dont Ravaud, Ville et Madiot (1992)2 démontent
finement le mécanisme.

2. Grande Bretagne : une situation insatisfaisante

Le systéme de quota ne fonctionne pas trés bien. Sur prés de 1,3 millions de personnes
s’étant déclarées handicapées, seulement 1 million ont un emploi. Parmi les 360 000 qui
se sont faites enregistrer dans le but de bénéficier des dispositions instituées par la loi de
1944, 110 000 environ ont trouvé un emploi ordinaire. Au 30 juin 1990, seulement 21,8 %
des entreprises respectaientle quota de 3 %. Les pénalités pour non respect de la |oi était
insignifiantes jusqu’en avril 1983 ou, a la surprise de la Manpower Service Commission
(MSC) qui n'avait pas été consultée, elles furent portées a 500 £ par le Criminal Justice
Actde 1982. Malgré cela, le respect des quotas ne fut pas amélioré. En 1960, 38 % des

2Voir aussi leur chapitre en introduction.
3 Voir également le chapitre final de J.F. Ravaud.
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entreprises britanniques ne s’y conformaient pas du tout ; elles étaient 65 % en 1980. Le
pourcentage de personnes handicapées enregistrées employées en vertu de I'obligation
d’emploi était d’environ 0,8 %.

Les autorités compétentes (Department of Employment, 1990) se référent a I'étude
"Employment and Handicap" réalisée en 1990 parle Social Community Planning Research
(Prescott-Clarke, 1990), qui tente d’évaluer le nombre de "personnes économiquement
actives souffrant d’'un probléme de santé ou d’un handicap qui affecte le travail qu’elles
pourraient effectuer”. L'enquéte évalue (par projection) a 1 272 000 les personnes
répondant & cette définition. Dans la population pouvant travailler 22% de personnes sont
encore sans emploi. Les autres travaillent comme employés (66%) ou sont a leur propre
compte (11%). Ceux qui travaillent ou cherchent & travailler sont piutét des hommes
(58%). Les moins de 25 ans sont, dans la population "handicapée”, moins nombreux a
travailler que dans la population totale (12 % contre 21,2 %), mais également moins
nombreux a chercher un emploi qu’ils ne sont dans la population globale inscrite au
chémage (13 % contre 32,6 %). Notons de plus que les personnes atteintes de handicaps
physiques représentent 81 % de ceux qui se sont fait connaitre par cette enquéte. Selon
l'auteur, une autre étude (EC Labour Force Survey, 1989) indiquait que les personnes
handicapées ont20,5 % de chances d’étre au chdomage, contre 5,4 % pourles personnes
ne souffrant pas de handicap.

Pourrésumer, ily a en Grande-Bretagne, 3,8% de personnes dans la populationen age
de travailler qui sont a la fois actives (2,9% travaillant et 0,8% désirant le faire) et
handicapées sur le plan du travail (occupationally handicapped). Cette part est plus forte
chez les hommes (4,2%) que chez les femmes (3,3%). Le niveau de handicap augmente
avec I'age. Le nombre de personnes handicapées pour le travail ayant un emploi est de
lordre de 4% de I'ensemble des employés de Grande-Bretagne, ce qui est finalement
supérieur aux 3% du quota. Aprés évaluation parles DROs, ce nombre représentait 3,1%.
Des entretiens plus fouillés avec 1 400 personnes montrent qu’elles sont 42% a penser
mériter un travail plus qualifié, 27% a estimer que leurs chances de promotion sont
affectées parle handicap, et 25% a déclarer gagner moins que les autres faisantle méme
travail. De fait, les salaires enregistrés sont sensiblement plus faibles que ceux de
lensemble des salariés en référence a la New Earning Survey de 1989.

3. Etats-Unis : une discrimination toujours a ’ceuvre

En 1987, 2 846 000 de personnes ont regu le SSI au titre de I'incapacité (soit un total
de 9,5 milliards de dollars), dont certaines ne sont pas actives. Parmi les 1 852 000
personnes en age de travailler titulaire du SSI, environ 324 000 recevaient aussile SSDI.
Ce programme intégre les soutiens au revenu, autrefois distingués en fonction des
déficiences (aveugles notamment).

Les notions les plus utilisées pour aborder les problémes d’emploi des personnes
handicapées aux Etats-Unis sont celles de Work Disability (que I'on pourrait traduire :
incapacité affectant le travail) et de Work Limitation (limitation dans la capacité de travail).
Ces modalités de description ont cependant évolué selon les sources.
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De 1966 & 1985 une vingtaine d'enquétes de population (recensements, enquétes sur-
la santé, enquétes sur le travail), incluent des questions relatives a la fois aux limitations
fonctionnelles pouvant affecter le travail et & la situation devant 'emploi (Ycas, 1991).

- La National Health Interview Survey (NHIS) du National Center for Health Statistics,
US Department of Health and Human Service, est mise en ceuvre pour donner des
informations sur les maladies et leurs effets entermes de limitation d’activité, d’incapacité
de travail et de besoin d’assistance. Les données sont recueillies par interviews
personnels avec les adultes d’environ 42 000 foyers, soit 110 000 personne chaque
année.

- La Survey of Income and Program Participation (SIPP) du Bureau of the Census, US
Department of Commerce, est davantage tournée vers I'évaluation des ressources.
Cependant la troisieme vague du SIPP de 1984 a récolté sur 25 000 foyers des
informations sur les limitations fonctionnelles, les incapacités de travail, et les besoins
d’assistance. Les limitations fonctionnelles concernaient les "capacités d’une personne
de 15 ans et plus a réaliser des actes sensoriels et physiques tels que voir, entendre,
parler, lever ou porter, marcher, utiliser les escaliers, faire un tour dehors, faire le tour de
chez soi, entrer et sortir du lit".

- La Current Population Survey (CPS) du Census Bureau, donne des informations
mensuelles surle statutd’emploi etles caractéristiques démographiques de la population.
Le supplément de mars (March Income Supplement) ajoute des questions sur le travail,
les incapacités de travail, le revenu, les allocations et les migrations. Les incapacités de
travail sont identifiées a travers plusieurs questions sur I'absence ou la limitation de la
capacité de travail en raison de problémes de santé, ou, pour les personnes de moins de
65 ans le fait de recevoir Medicare ou des allocations de SSI.

- Le Decenial Census du Census Bureau, donne des informations économiques,
familiales et démographiques sur la population des Etats-Unis. Dans celui de 1980, 19%
des foyers ont regu une version plus longue du questionnaire, qui contenait deux
questions : une sur les incapacités de travail dues & un état de santé ayant duré au moins
B mois, et une sur les limitations concernant le travail ou I'incapacité a travailler.

L'ouvrage qui rassemble les données les plus récentes sur le handicap aux Etats-Unis
est Disability in the United States (Thompson-Hoffman et Storck, 1991). S’appuyant sur
la Current Population Survey (CPS) de mars 1988, qui est considérée comme la source
d’information & la fois la plus récente et la plus compléte disponible sur ce sujet, les
auteurs du chapitre sur I'emploi (McNeil, Franklin et Mars, 1991) proposent d’évaluer a
8,6% de la population en 4ge de travailler, la proportion des personnes rapportant une
work disability,dont 4,8% de nature sévére. La participation & la force de travail nationale
des personnes qui présentent une incapacité affectant le travail est plus faible que celle
des autres adultes (35,7% contre 88,9% chez les hommes ; 27,5% contre 69,5% chez les
femmes). La différence est encore plus importante lorsqu’on compare les emplois a plein
temps (23,4% contre 74,8% chez les hommes ; 13,1% contre 47,1% chez les femmes).
Le taux de chémage est donc largement plus élevé (14,2% contre 6,2% chez les
hommes ; 14,2% contre 5,3% chez les femmes). Plus que les autres, les personnes qui
ont une work disability sont handicapées par le manque de formation générale, par
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P'origine ethnique et par 'age. Leur niveau de salaire moyen est a peine supérieur 2 64%,
pour les hommes et 62% pour les femmes de celui des autres, différences peu affectées
par la formation et curieusement réduite chez les hommes afro-américains et les
hispaniques des deux sexes.

Conclusion

Evaluer les politiques sociales en matiére d’emploi des personnes handicapées, serait
savoir : dans quelle mesure certains membres d’une société donnée se trouvent, pour
obtenir et conserver un emploi, une rémunération et des chances de promotion profes-
sionnelle correspondant & leurs aspirations et & leurs compétences, dans une situation
de désavantage imputable aux effets d’une déficience, d'incapacités liées a celle-ci, ou
d’un statut social quiles empéche d’exprimerleurs potentialités du faitd’une marginalisation
sociale, de barriéres techniques ou d’attitudes discriminantes ; quelles dispositions ont
été prises par les pouvoirs publics pour remédier a cette situation et quels principes ont
été suivis pour apporter des réponses a l'inégalité d’acces a I'emploi, une fois celle-ci
constatée ; quels ont été les effets de ces mesures surla vie professionnelle etla structure
des ressources des ces personnes dites "handicapées”, comparativement a la situation
antérieure ou a celle d’autres qui n’en auraient pas bénéficié, mais aussi en regard de ce
que le reste de la population vit en matiére d’emploi.

Ce qui vient d’étre présenté montre qu’une telle évaluation se heurte a des problémes
de définition du handicap (détermination administrative / libre auto-désignation), de
définition de Vemploi (carriere professionnelie / travail protégé / petits boulots),
d'identification des causes de difficultés (capacités de la personne / conditions
d’organisation du travail / représentations du handicap et des personnes handicapées),
de définition des politiques, les options prises pouvant se référer sur le fond a des
idéologies politiques radicalement opposées (Etat providence / libéralisme ; primat du
service public / initiative privée) ou a des logiques culturelles différentes (obligation /
incitation), de description des conditions d'application des ces politiques, notamment
concernant les caractéristiques des bénéficiaires et de ceux qui volontairement ou non
en sontexclus, rien ne prouvant que les populations cibles soienttotalementtouchées par
les mesures sensées les aider, une grande partie des bénéficiaires potentiels disparaissant
des statistiques, de problémes enfin de comparaison, puisque la situation ne peut étre
considéree comme s’améliorant qu’en référence a une autre, antérieure, qui doit avoir été
préalablement décrite, ou par mise en évidence de la réduction des écarts avec celle de
la population générale . Quelles que soient ces difficultés d'administration de la preuve,
it reste que dans les trois pays étudiés, des politiques sociales d’options différentes ne
semblent pas parvenir a assurer aux personnes handicapées un accés équitable a
Pemploi.
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DES PERSONNES HANDICAPEES

EVALUATION : LA PLACE DE L'APPROCHE EXPERIMENTALE
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Une population désavantagée en matiére d’emploi ?

Vulimportance capitale qu’a le travail dans nos sociétés occidentales, importance dont
nous ne débattrons pas ici, il est incontournable pour approcher l'insertion sociale des
personnes handicapées d’étudier leur insertion professionnelie.

Mais, sil'insertion ou la non-insertion professionnelle d’une personne (handicapée ou
valide) joue un réle primordial pour sa reconnaissance et son insertion sociales, il n’en
existe pas moins des positionnements trés différenciés qui ont pu se traduire suivant les
époques aussi bien par une revendication du droit au travail qu'au non-travail.

L’histoire des relations entre handicapés et travail nous confirme bien, s’il était besoin,
que lexistence de déficiences ou d’'incapacités n’a pas toujours été liée a celle d’un
désavantage social. C'est ainsi que l'infirmité a pu faire exempter de la mise au travail lors
de la lutte contre la mendicité de la fin du Moyen-Age, & une époque ol ne pas travailler
était la preuve d’un statut social élevé '. On sait par ailleurs, a des époques plus récentes
guels avantages certains ont pu tirer, sur le plan médiatique, politique ou professionnel
d’une carriére de handicapé.

Dans ce chapitre nous prenons pour parti de ne pas prendre comme acquis le
traditionnel enchainementdéficiences, incapacités, désavantages etessayons d’objectiver
la place actuelle de la personne handicapée par rapport au monde du travail.

On sait, par contre, qu'il existe un consensus social pour estimer qu’une personne
handicapée est désavantagée par rapport a une personne valide sur le plan du travail.
Diverses politiques sont ainsi mises en place dans la plupart des pays pour pallier ce
désavantage, comme la loi du 10 juillet 1987 sur I'obligation d’emploi de travailleurs
handicapés en France (Ravaud, 1990).

Mais, ce dispositif iégislatif mis en place en France en 1987 a-t-il entrainé la dynamique
d’emploi escomptée ? La tendance & la mise & 'écart de la population handicapée du
milieu du travail s’est-elle inversée avec les mesures incitatrices a ’emploi ? N'arrive-t-
on pas a une discrimination positive, les travailleurs handicapés ayant plus de chances
que les autres de trouver du travail dans le contexte de chémage que I'on connait ? Autant
de questions que ne cessent de se poser un certain nombre d’acteurs sociaux et qui
montrent combien la question de 'évaluation se pose, et combien il est nécessaire de
prendre la question 4 ses racines.

' Cela souligne I'mportance d'une approche sociohistorique, non représentée dans cet ouvrage, mais
dont 'intérét manifeste a suscité la ¢réation d'ALTER, société internationale pour 'histoire des infirmités,
déficiences, inadaptations, handicaps...
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Qu’en est-il en effet, réellement, de ia place de la persorine handicapée dans le monde
du travail ? La littérature sur ce sujet n’est pas si développée qu’on pourrait le penser, a
part quelques études (Drehmer et Bordieri, 1985 ; Johnson et Heal, 1976 ; Krefting, 1976)
et oblige & s’appuyer sur les travaux effectués a partir d’autres populations comme, par
exemple, les femmes, les noirs américains. Une méta-analyse de ces études montre des
résultats relativement contradictoires (Tosi et Einbender, 1985) sur |'existence éventuelle
d’une discrimination en situation de recherche d’emploi. On le voit, la question n’est donc
pas aussi simple qu’il n’y parait.

Alors, quelles sont les méthodes pouvant permettre d'évaluer la situation face a
I'emploi des personnes handicapées ?

Quelles possibilités d’évaluation ?

Une approche possible est celle de I'évaluation des politiques sociales en matiere
d’emploi, dimension traitée par Dominique Velche dans le chapitre précédent, mais elle
différe sensiblement de la question que nous posons ici.

En effet, nous sommes alors cantonnés a porter notre regard sur les statistiques sur
I’lemploi des bénéficiaires de la loi de 1987. Le bilan de cette loi en faveur de I'emploi des
personnes handicapées, tel qu’il est apparu au travers des rapports adressés au
parlement par le ministre du travail pendant la période transitoire de mise en place
progressive de I'obligation, période ou la loi était sous surveillance, se révéle relativement
médiocre (Ravaud et Velche, 1992). Le taux d’emnploi de personnes handicapées est
ainsi, rappelons-le, de 3,72 % dans le secteur privé et de 3,38 % dans le secteur public
au titre de 'année 1990. Mais que nous disent ces chiffres sur I'insertion professionnelle
des personnes handicapées, a peu pres rien, si ce n’est une estimation grossiére de
Pimportance du probléme. En effet, si on peut se poser la question de I'adéquation du
dispositif Iégislatif & 'exposé des motifs qui I'a précédé, I'évaluation de cette loi (mise en
rapport des résultats obtenus face aux objectifs fixés) est relativement simple, 'obligation
étant fixée a 6 %, les résultats obtenus sont loin du compte. Mais, peut-on pour autant
considérer comme vérifiée I'hypothése d'un désavantage ? Certes pas, on sait en effet
I'arbitraire du taux de 6 % fixé comme objectif. A quoi correspond ce pourcentage : a
limportance estimée de la population handicapée concernée, a un objectif & atteindre ?
Mieux vaut ne pas s'égarer a chercher un autre fondement que politique, c’est-a-dire de
résultatde négociations entre les diverses parties, de souci d’harmonisation européenne,
derriére ce taux a qui son aspect quantitatif (pourcentage) donne une fausse image de
rationalité. Il peut étre surprenant de se poser la question de I'évaluation quand on voit
comment sont encore actuellement fixés les objectifs a atteindre et la rigueur qui 2 servi
a la mise en place de ce qui est cependant le pivot de la politique sociale en la matiére.

Une seconde approche possible, qui répond beaucoup mieux a notre problématigue,
est 'étude du chdémage des personnes handicapées.

Encore une fois, I'insertion professionnelle est, quand elle est possible, considérée par

les spécialistes de la réadaptation comme une des clés de I'insertion sociale et donc de
Iintégration. Mais dans une société qui approche les trois millions de chémeurs, les
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personnes handicapées qui n'ont pas d’emploi sont-elles les plus défavorisées, sachant
gu'elles peuvent disposer de ressources substitutives (allocations, indemnisations,
etc.) ? Sans apporter de réponse a cette question, il est toutefois possible de donner des
arguments qui vont dans le sens d’un constat de cumul des inégalités.

En premier lieu, il convient de rappeler quelques données socio-économiques mal
connues sur le chdmage des handicapés. Les tendances qui se dégagent de I'analyse
des statistiques nationales sur le chdémage montrent que le nombre des demandeurs
d’emploi handicapés, pourtant considérés comme prioritaires, a cependant cr de fagon
encore plus rapide que pour 'ensemble des chdmeurs.

Tableau 1 : Durée moyenne du chémage. Répartition par dge, sexe, sévérité du handicap,
(4éme trimestre 1991)

Travailleurs handicapés Population
CATEGORI Cat A CatB Cat C Toutes catégoriey générale
AGE
SEXE
<25 ans
Hommes 232 292 376 308 168
Femmes 310 346 438 373 221
Total 259 311 <00 332 198
25 a 49 ans
Hommes 566 600 857 637 348
Femmes 579 611 891 652 397
Tocal 570 603 867 641 374
> 50 ans
Hommes 972 590 1114 1002 579
Femmes 993 998 1063 1003 743
Total 978 992 1105 1002 651
Tous ages
Hommes 633 671 825 689 338
Femmes 632 659 796 677 385
Total 633 668 817 686 363

DMC en jours
Source : INSERM U.215, d'aprés données ANPE

Il a pratiquement triplé depuis dix ans et atteignait 58 000 chdmeurs handicapés en
1991. Par ailleurs, la durée moyenne de chdmage est le double pour la population
handicapée de ce qu’elle est pour les autres demandeurs d’emploi et approche les deux
ans (686 jours contre 363 jours en moyenne pour la population générale en 1991). Les
handicapés sont donc des chdémeurs de longue durée, et ce, d’autant plus qu’ils sont des
femmes, qu'ils sont 4gés et que leur handicap est sévére (tableau 1). Ces résultats nous
permettant une comparaison des chdmeurs handicapés avec leurs homologues chémeurs
valides nous fournissent un premier faisceau d’'arguments mettant en lumiére le
désavantage que nous essayons d’objectiver. L'élément qui a été déterminant : la
possibilité d’'une mise en comparaison. Les limites de ces résultats tiennent dans le fait
que certains travaux, en particulier la recherche effectuée dans le cadre de I'opération
COMETE? ont bien montré qu’il n’était pas possible de réduire approche de la non

2Voir chapitre introductif de Christine Bon.
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insertion professionnelle des personnes handicapées a I'étude du chémage, supposant
une demande d’emploi, démarche quin’est souvent pas faite parla personne handicapée.
L’'abord de la demande d’emploi par le chémage est beaucoup plus pertinent pour les
non-handicapés que pour les handicapés chez qui il est infiniment trop réducteur.

Enfin I'approche qui manque cruellement viserait & mieux connaitre la population
handicapée en milieu de travail. Les études épidémiologiques sont ici concernées au
premier chef. Mais si leurs lacunes sont constamment soulignées, que dire d’études
spécifiques en milieu professionnel !

Sidésavantage il y a, il tient bien sur d’abord a I'inaptitude au travail, mais ce n’est pas
elle qui est en cause ici, les personnes inaptes au travail ne faisant pas partie des
demandeurs d’emploi. Quelles sont donc les raisons de cette situation face au
chomage ?

Ou sont les freins a ’emploi de travailleurs handicapés ?

L'analyse seconde de 'lEnquéte INSEE 1986-1987 sur les Conditions de vie que nous
avons effectuée nous permet de connaitre quelques unes des spécificités de la main
d’oeuvre handicapée nous permettant d’explorer un peu plus leur situation face & I'emploi
(Ravaud et al., 1993).

La main d’'oeuvre handicapée semble désavantagée sur un certain nombre de points
par rapport & la main d’oeuvre non handicapée.

Bien que majoritairement masculine...

71% des handicapés sont des hommes dans cette étude (contre 55% chez les non
handicapés).

...elle cumule toute une série de désavantages en matiere d'age, de qualification, de
capacites de travail.

1. Une main d’oeuvre agée

L’age constitue ainsi une des caractéristiques importantes de cette population. Le
mode se situe pour les handicapés dans la tranche "de 50 & 59 ans" (30%), pour les non
handicapés dans la tranche "de 30 a 39 ans" (34%) (figure 1). L'4ge moyen des
travailleurs handicapés (44,5 ans) est significativement plus élevé que celui des non
handicapés (38 ans), (t=9.1, p<0.0001).
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Figure 1 : Structure par age
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2. Une main d’oeuvre sous-qualifiée

La qualification constitue une autre spécificité (figure 2). Le niveau de qualification est
évalué par le dipldme le plus élevé obtenu ou le niveau scolaire atteint regroupés en
quatre classes.

Prés de la moitié des handicapés (49%) ont au plus le niveau primaire, dont 29% n’ont
aucune qualification. Plus du tiers des non handicapés ont au plus le niveau primaire
(36,5%), dont 20% n'ont aucune qualification. La structure de qualification est
significativement différente : la main d’oeuvre handicapée est bien sous-qualifiée.

Figure 2 : Structure par niveau de dipldme
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Une telle sous-qualification de la population handicapée s’explique assez facilement.
D'une part pour les handicaps de I'enfance, il est fréquent que la scolarité ait été
perturbée, et pour les handicaps acquis, la plupart sont liés au milieu socioculturel etdonc
au niveau de qualification (les accidents de travail par exemple, sont plus fréquents chez
les ouvriers non qualifiés).

Avec cette enquéte reposant sur un échantillon représentatif de la population francaise,
nous avons un certain nombre d’indices nous permettant cette fois-ci une évaluation plus
précise de la situation des handicapés face a 'emploi.

Mais ces variables (4ge, qualification) que nous venons d’isoler et dont on sait pour
toutes l'influence gu’elles ont sur 'embauche d’'une personne demandeuse d’emploi,
suffisent peut étre a expliquer l'intégralité du désavantage des populations concernées.
Si tel était le cas, la personne handicapée ne serait désavantagée statistiquement que
parce gu’elle serait plus agée, moins qualifiée et il pourrait ne plus exister d’effet propre
da aux déficiences ou incapacités.

3. L’attitude des employeurs

L'attitude des employeurs face & la demande d’emploi d’'une personne handicapée
meérite elle aussid’étre étudiée. En effet, devantles résultats pourle moins décevants, des
rapports sur 'exécution de la loi de 1987 & I'issue de la période transitoire, les raisons les
plus fréquemment évoquées sont la sous-qualification fréquente des handicapés et la
difficulté pour les employeurs de trouver la personne correspondant au poste qu'ils
désirent pourvoir.

Tableau 2 : Obstacles a I'emploi des travailleurs handicapés

RAISON SOCIALE DES|Administrations Entreprises Entreprises Associations Auires Non Total %des

ETABLISSEMENTS d'Etat publiques  privées cas réponses obstacles
OBSTACLES
ANPE. 0 0 34 5 2 3 4  6,82%
Problémes de trajet 4 0 40 9 2 58 8,99%
Problémes d'installation 2 0 54 11 6 8 81 12,56%
Problémes de relations professionnelles 2 1 63 8 14 6 94 14,57%
Augmentation des tisques 0 0 23 1 2 5 31 481%
Formation insuffisante des handicapés 0 1 a0 14 14 9 128 12,84%
Moins bonne rentabiité 2 2 59 12 8 89 13,80%
Colts supplémentaires 0 24 6 3 36 558%
Autres cas 5 0 55 12 5 7 84 13,02%
Total 15 5 442 78 54 51 645

Source : J-M Sabatié, DRTEIF, 1983
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Le tableau 2 montre I'ordre d’importance traditionnellement attribué par différents
employeurs aux obstacles a I'erriploi de travailleurs handicapés.

Nous avons déja abordé la réalité du probléme de la sous-qualification qui est le plus
souvent mentionné comme obstacle par les employeurs.

D’autre part, la difficulté de mettre en rapport I'offre et la demande d’emploi de
personnes handicapées est une des raisons évoquées d’échec de I'obligation de
procédure qui présidait a la législation antérieure.

A ce stade de la réflexion, une question s'impose : que reste-t-il d’un effet handicap
quand on a enlevé I'effet de toutes les variables qui se sont manifestées jusqu’a présent
comme possibles facteurs de confusion ? La solution & cette question, qui est maintenant
précise, ne peut étre trouvée qu’al'aide d’un dispositif expérimental approprié. L'approche
descriptive doit faire la place & la démarche comparative avec vérification d’hypothéses,
respectant la stricte comparabilité des groupes, et avec des possibilités d’extrapolation
a une population de référence.

Dans I'expérimentation que nous avons conduite, nous avons donc voulu contréler ces
variables et voir si elles suffisaient a elles seules, comme cela est quelquefois exprimé,
a expliquer les difficultés d’embauche de travailleurs handicapés. C’est ainsi que nous
avons fait parvenir aux employeurs des candidatures toutes prétes et présentant des
profils particuliérement appropriés au marché de 'emploi (qualifications élevée ou plus
modeste, mais dans les deux cas trés demandées) pour étudier une fois ces deux freins
contournés ce qu’il en était des chances d’'un candidat handicapé. Ces candidatures-
types n'ontaucune prétention a étre représentatives des demandeurs d’emploi handicapés,
elles s’en écartent méme franchement par des cursus quasi idéaux. Elles n’en permettent
que mieux de neutraliser cet effet de sous-qualification trop bien connu et n'altérent en
rien la possibilité d’'une expérimentation par comparaison, le candidat valide ayant
strictement le méme CV.

Une expérimentation en milieu social naturel

Le butde la recherche présentée de fagon trés schématique ici était donc de confirmer
ou d’infirmer I'existence d’une discrimination sociale en matiére d’emploi pour les
personnes handicapées et de vérifier les hypothéses selon lesquelles une personne
handicapée a moins de chance de voir aboutir sa demande d’emploi qu’une personne
valide et que sa qualification et la taille de 'entreprise influent sur ce désavantage.

Une simulation de demande d’empiloi a ainsi été effectuée par I'envoi par voie postale
de candidatures spontanées (lettre plus CV). Cette méthode choisie, 'envoi de candidature
spontanée, garantissait la faisabilit¢ de I'enquéte par la stricte comparabilité des
candidatures. De plus, et surtout, elie s’imposait en étant le type de démarches le plus
fréquemment utilisé par les entreprises (tableau 3), arrivant devant les relations
personnelles, la réponse aux petites annonces ou I'ANPE.
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Tableau 3 : Modes de recrutement utilisés par les employeurs

SOURCES ANPE (1981) |Guide ANPE 88| APEC | L'etudiant
Mode de recrutement
Relations personnelles 27,40%
Candidature spontanée 28,60% 33% 30% 21,071%
Presse quotidienne 13,10%
Presse divers 2,30%
Petites annonces >30% 19,80%
ANPE 14,50%
Embauche fin interim 2,30%
Association anciens éldves 2,80% 15%
Syndicats professionnels... 1,10%
Aprés stages ou missions 4,40% 18%
Divers 3,50% 9%

Cette expérimentation en milieu social naturel nous a permis d’explorer les
comportements réels des employeurs face a la candidature d’une personne handicapée.

Il s’agissait de candidatures fictives auprés d’un échantillon d’entreprises. Le matériel
était composé de deux types de CV : I'un de qualification modeste (CAP) I'autre de haute
qualification (grande école), et de deux lettres d’accompagnement présentant deux types
de candidat : handicapé (en fauteuil roulant), ou valide. Le croisement de ces deux
variables donnait quatre types de candidatures : handicapé de haute qualification, valide
de haute qualification ; handicapé de qualification modeste, valide de qualification
modeste.

Ces candidatures ont été envoyées en mai 1989 a un échantillon représentatif de
2 228 entreprises. Cette population a été extraite de fagon aléatoire du fichier SIRENE des
entreprises frangaises de 'INSEE, la base de sondage étant constituée des établissements
de plus de 50 salariés de la région parisienne quelle que soit leur activité (Tableau 4).

Tableau 4 : Population d’enquéte

Taille des entreprises 50299 1002199 2004499 =500 Total
Nombre d'établissements 4045 2122 1289 529 7935
Fraction de sondage 1/8 1/4 1/2 1

Taille de 1'échantillon 517 545 628 538 2228

256



L'échantillon a été stratifié en quatre groupes selon la taille des établissements : 50 &
99 salariés, 100 & 199, 200 a 499 et 500 et plus. Chaque entreprise a re¢u une des
candidatures aprés tirage au sort.(Tableau 5).

Tableau 5: Plan expérimental : nombre d'envois partaille d'entreprises et par qualification

Taille des établissements 50499 1004199 2004499 2500 Total

Haute qualification
- handicapée 130 137 157 135 559
- valide 129 136 157 135 557

Qualification modeste
- handicapée 129 136 157 134 556
- vatide 129 136 157 134 556

A partir des réponses aux quatre types de candidatures spontanées, il est possible de
comparer le comportement des entreprises & I'égard des candidatures mentionnant un
handicap et a 'égard des candidatures ne le mentionnant pas. Cette comparaison peut,
en outre s'effectuer & caractéristiques socio-économiques identiques (ége, sexe,
qualification, expérience professionnelle semblables). Le critére de mesure est la nature
des réponses obtenues.

L’existence d’une discrimination en matiére d’embauche

Les réponses ont été enregistrées selon leur nature : positive (proposition de rendez-
vous) ou négative (refus, absence de réponse). Les résultats permettent d’objectiver un
comportementdiscriminatoire des entreprises face aux demandeurs d’emploi handicapés
(Tableau 6).

Ainsi, pour chacune des deux qualifications, et toute taille d’établissement confondue,
les réponses positives regues par les candidats handicapés sont significativement
inférieures a celles des demandeurs d’emploi valides et ce quelle que soit leur qualification
(pour la haute qualification, x2 = 6,3, p< 0,01; pour la qualification modeste, x2=11,9,
p<0,001). Apres redressement de I'échantillon, les candidats valides ayant une haute
gualification ont ainsi 1,78 fois plus de chances d’avoir une suite positive a leur demande
que leurs homologues handicapés, etce taux atteint 3,2 pour les candidats de qualification
modeste.
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Tableau 6 : Répartition de la nature des réponses

Taille des
établissements 50 a 99 100 a 199 200 a 499 > 500
Nature de la
réponse + NR - + NR + NR + NR
Haute gualification
handicapée 4 80 46 3 87 47 3 97 57 3 57 75
valide 5 84 40 8 83 45 4 93 60 12 52 71
Total 9 164 86 11 170 92 7 190 117 15 109 146
Qualification modeste
handicapée 1 89 39 4 81 51 0 76 81 1 52 81
valide 4 83 42 6 70 60 9 75 73 6 59 69
Total 5 172 81 10 151 111 151 154 7 111 150

+ = réponse positive
- = réponse négative
NR = non réponse

L’'analyse des résultats par taille d’établissement montre que plus la taille de
I'établissement est importante, plus il y a discrimination envers le candidat handicapé.
Une régression logistique nous fait par ailleurs apparaitre le handicap comme |a seule
variable explicative de la nature de la réponse ayant un coefficient significatif (y2=14,91,
p<0,001).

L’existence d’'un handicap se confirme donc bien ici avoir un réle encore plus marqué

que la qualification au niveau du recrutement.
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Conclusion

Seule, la mise en place d’un protocole expérimental nous a permis de tester le role de
la variable handicap en dehors de ses effets latéraux sur I'age, la qualification, etc. Les
avantages de cette méthode sont sur ce plan évidents. Les inconvénients d’une telle
expérimentation tiennent aux limites de cette méthode : I'extrapolation n’est possible que
dans la population mére (des handicapés de méme déficiences).

Il n’est pas non plus possible de passer sous silence les problémes éthiques sous-
jacents (en 'absence du consentement éclairé des participants, qui ont été leurrés parle
protocole expérimental) ou s’expriment les conflits d’intérét entre un groupe social (les
employeurs) etune éthique de la connaissance qui pour faire apparaitre des comportements
discriminatoires dissimule la méthode qu’elle emploie.

Pour conclure, sil'insuffisance du niveau de formation des personnes handicapées est
souvent avancée par les employeurs comme le principal frein & leur embauche, si la loi
de 1987 met en place une protection sociale de 'emploi des personnes handicapées
(Velche, 1991), il n’en existe pas moins toujours des comportements discriminatoires qui
font que, méme avec une qualification trés recherchée, et malgré I'obligation d’emploi, la
recherche d’emploi est plus difficile pour les personnes handicapées (Ravaud etal., 1992).

Seule I'étude de ces comportements discriminatoires et des processus cognitifs sous-
jacents (sous-évaluation des performances et des capacités du candidat handicapé,
mais aussi crainte d’une dévalorisation de I'image de I'entreprise et de I'employeur)
permettra de comprendre pourquoi les obligations d’emploi successives ne donnent pas
les résultats escomptés.

Mais, mieux comprendre les mécanismes de recrutement des personnes handicapées,
nécessite aussi de se pencher sur les attitudes et comportements des personnes
handicapées elles-mémes, face au travail, et nous rejoignons ici les préoccupations
exprimées dans la premiére partie de cet ouvrage.

Une meilleure connaissance de toutes ces dimensions est un travail indispensable
préalable a toute volonté d’ajustement des politiques sociales sur le"handicap.
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