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L’évaluation de la participation sociale
et de la situation de handicap
en travail social

Philippe Weber*, Luc Noreau**, Patrick Fougeyrollas***

Résumé. A partir d’un étude exploratoire reposant sur la Classification québécoise
Processus de production du handicap et des outils qui en découlent, cet article illustre
une démarche d’évaluation de la participation sociale et de la situation de handicap
des clients d’un service spécialisé (travail social). L’intervenant peut par cette approche
mesurer le niveau de réalisation des habitudes de vie dans les divers domaines de la
vie quotidienne et des roles sociaux. La démarche permet ainsi de déterminer plus
aisément avec le client, les domaines susceptibles de faire 1’objet d’une intervention
sociale. Cependant, sur le plan éthique, c’est bien la liberté de participer qu’il s’agit
de préserver, tout en évitant lors de 1’évaluation de celle-ci, les écueils des procédures
bureaucratiques.

Abstract. The Evaluation of Social Participation for Disabled Clients of Social
Work Services. From an exploratory study based on the conceptual model of the Disability
Creation Process (DCP) and its related measurement tools, the paper illustrates an assess-
ment procedure for social participation and handicap situations among clients of a spe-
cialized service (social work). This approach allows the professional to measure the degree
of accomplishment of life habits in some domains of everyday life and social roles.
Therefore, this procedure enables one to determine more easily with the clients the domains
that would require a social intervention. This assessment process is however not so
straightforward to carry out, and one should have in mind the avoidance of pitfalls of

administrative procedures given that the ethic of voluntary participation must be pre-
served.
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INTRODUCTION

Dans les pays francophones européens,
les principaux référentiels des travailleurs
sociaux tendent a relever principalement
de la psychologie clinique, ce qui signifie
qu’ils se concentrent davantage sur ce que
sont les personnes plutdt que sur ce
qu’elles font (Le Poultier, 1990, p. 122).
Cette tendance des professionnels a se
référer a des modeles d’interprétation
psychologique, a pour conséquence de les
entrainer dans les méandres de la pensée
linéaire et causale favorisant un certain
apragmatisme en termes d’action sociale,
portant leur intervention sur I’individu ou

~~__tout au plus sur la famille. Existe-t-il une

alternative ? En réponse a cette question,
la présente étude propose une nouvelle
approche évaluative des problématiques
vécues par les usagers d’un service social
en mettant 1’accent sur un résultat attendu
au plan de la participation sociale. En pas-
sant du modele individuel (ou linéaire) au
modele social (ou écosystémique), plus
complexe, qui met I’accent sur I’interac-
tion de I’individu avec son environne-
ment plutdt que sur ses caractéristiques
individuelles, c’est bien un changement
de paradigme qui se produit.

Il s’agit au préalable de bien com-
prendre les finalités du travail social pour
ensuite les mettre en lien avec un modele
explicatif systémique, par conséquent

circulaire. Partant du principe que le tra-
vail social a pour but de favoriser I’au-
tonomie et la participation sociale des
clients, I’étude exploratoire"” que nous
avons menée a montré que le modele
conceptuel Processus de production du
handicap et les outils qui en découlent
conviennent particulierement bien au tra-
vail social.

DEFINITIONS DU TRAVAIL SOCIAL

Si le travail social fait 1’objet d’une
multitude de définitions, il faut rappeler
qu’il est issu des idéaux humanitaires et
démocratiques, basés sur le respect de
I’égalité et de la dignité de tous, men-
tionnés notamment dans la Déclaration
universelle des Droits de I’homme, qui
énonce que « Toute personne, en tant que
membre de la société, a droit a la sécurité
sociale [...] a obtenir la satisfaction des
droits économiques, sociaux et culturels
indispensables a sa dignité et au libre
développement de sa personnalité, [...], a
droit a un niveau de vie suffisant pour
assurer sa santé, son bien-étre et ceux de
sa famille, notamment pour 1’alimenta-
tion, I’habillement, le logement, les soins
médicaux ainsi que pour les services
sociaux nécessaires ; elle a droit a la sécu-
rité en cas de chomage, de maladie, d’in-

(1) Noreau, L., Weber, P., Fougeyrollas, P., Henry, F., Tremblay, J., (2003) Niveau de participation sociale
et qualit¢ de I’environnement de la clientele de Pro Infirmis Vaud ayant fait I’objet d’une intervention en
travail social. Etude exploratoire sur les résultats des interventions. Centre interdisciplinaire de recherche en
réadaptation et intégration sociale, Québec, Département de réadaptation, Université Laval, Québec, Pro
Infirmis Vaud, Lausanne. Disponible intégralement sur Internet : http://www.proinfirmis.ch/etude.pdf
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validité, de veuvage, de vieillesse [...] »
(ONU, 1948, art. 22 et 25)?.

De ces définitions multiples, nous cite-
rons notamment celle de la Fédération
internationale des travailleurs sociaux®
qui nous rappelle que le travail social
«cherche a promouvoir le changement
social [...], la capacité et la libération des
personnes afin d’améliorer le bien-Etre
général », et qu’il « intervient au point de
rencontre entre les personnes et leur envi-
ronnement ». Les commentaires qui la
suivent précisent que le travail social
«vise le soulagement de la misere et la
libération de personnes vulnérables,
exclues et opprimées afin de renforcer
leur capacité d’agir et leur participation a
la vie de la société », ce dernier terme
faisant explicitement référence au con-
cept de « participation sociale », lequel
est la clé de voiite de la présente étude.

La définition du Conseil de 1’Europe
(1967) est certainement la plus précise, la
plus synthétique et la plus citée dans la
littérature professionnelle francophone :
« Le service social est une activité profes-
sionnelle spécifique qui vise a favoriser
une meilleure adaptation réciproque des
personnes, des familles, des groupes et du
milieu social dans lequel ils vivent, et a
développer le sentiment de dignité et de
responsabilit¢ des individus en faisant
appel aux capacités des personnes, aux
relations interpersonnelles et aux res-

sources de la collectivité » . Tout en con-
sidérant « 1’adaptation réciproque » non
pas comme un asservissement de I’homme
a son milieu mais comme un contexte inte-
ractif ou l’individu est un acteur, on
retiendra de ces définitions, que le travail
social vise essentiellement a favoriser la
participation sociale des personnes, en fai-
sant appel a leurs capacités personnelles
et aux ressources de leur environnement
social, culturel et physique®. Toutefois,
ces définitions peuvent €tre considérées
comme des définitions de principe, car
elles sont encore peu connues dans bien
des services sociaux.

Dans cette perspective, on entrevoit
I’interaction personne-environnement,
omniprésente dans le travail social depuis
son existence ®, aujourd’hui mis en valeur
par les approches écologiques, spécifiques
au travail social (Germain et Bloom,
1999 ; Karls et Wandrei, 1996), a la psy-
chologie (Bronfenbrenner, 1979) ou
encore a I’anthropologie et aux sciences
humaines de maniére plus large (Bateson,
1977, 1980). 11 s’agit d’une épistémologie
essentielle a la compréhension de cette
contribution, mettant 1’accent sur le
résultat de I’interaction personne-environ-
nement : la participation sociale ou la
situation de handicap de la personne.

Le service social requiert par consé-
quent un modele de référence proposant
une illustration optimale de cette interac-

(2) Déclaration universelle des Droits de I’homme : http://www_.unhchr.ch/

(3) Adoptée par I’
http://www.ifsw.org

Assemblée Générale de la FITS, Montréal,

Québec, Canada, juillet 2000,

(4) Conseil de I’Europe, résolution 16 adoptée par les Délégués des ministres le 29 juin 1967.

(5) Dans ce sens, le code de déontologie de I’ Association nationale (frangaise) des assistants de service social,
précise que I’intervention des professionnels vise « a I’épanouissement et a I’autonomie des personnes, groupes
ou communauté » et « au développement des potentialités de chacun en le rendant acteur de son propre
changement [...] » (Code de Déontologie de I’ANAS adopté a 1’ Assemblée générale du 28 novembre 1994).
(6) Mari Richmond, dans les années 1920 déja, relevait I’'importance de 1’interaction individu-environnement
et estimait que le travail social devait intervenir tant sur I’'un que I’autre (Richmond, 1926, p. 96-97).
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tion, ce qui est précisément 1’'une des
caractéristiques du modele conceptuel
Processus de production du handicap
(PPH) développé au cours des deux der-
nieres décennies, dans le cadre des tra-
vaux de révision de la Classification
internationale des déficiences, incapa-
cités et handicap (OMS, 1980). Plusieurs
raisons ont justifié le recours a un autre
modele explicatif que celui de la Classi-
fication internationale du fonctionnement
du handicap et de la santé (CIF) nouvel-
lement adoptée par I’OMS (2001). Tout
d’abord, le PPH et les différents outils
permettant son opérationnalisation sont
antérieurs a I’adoption de la CIF. Comme
les travaux de la présente étude ont débuté
en 1999, le PPH était I’un des seuls cadres
conceptuels qui faisaient une référence
directe a l’environnement et, de plus,
nous disposions déja de données observa-
bles produites avec les outils élaborés a
partir de ce modele qui en ont révélé la
pertinence pour I’évaluation du travail
social. Par ailleurs, 1’utilisation de la CIF
présente a notre avis certaines difficultés
d’application pratique attribuables au fait
que les domaines « activité » et « partici-
pation » reproduisent le méme chevau-
chement conceptuel que celui de la CIH
entre « incapacité » et « désavantage ».
Ce chevauchement se traduit par 1’adop-
tion d’une nomenclature de catégories
communes que 1’on différencie sur le plan
de la mesure, a partir de codes qualifica-

tifs (« capacité » et « performance ») qui
nous apparaissent antinomiques”’. Dans
un contexte de recherche, ce chevauche-
ment entraine des difficultés d’utilisation
d’instruments de mesure, lesquels doivent
étre exclusivement liés a un seul domaine
conceptuel. L’utilisation sur une base
empirique des domaines « activité » et
« participation », a récemment commencé
a montrer que ce sont effectivement deux
dimensions  conceptuelles  distinctes
(Jette, Haley, Kooyoomjan, 2003). Dans
I’attente de données empiriques addition-
nelles démontrant la possibilité, dans
1’application de la CIF, de résoudre cette
difficulté de distinction entre ce qui
appartient a la personne et ce qui appar-
tient & I’environnement — dans les chan-
gements observables de la qualité de la
participation considérée comme un
résultat ou encore comme la variable
dépendante de I’interaction systémique —
notre préférence va au PPH® (Fougey-
rollas, 2002).

Les concepteurs de la CIH (OMS,
1980, trad. frangaise, CTNERHI-
INSERM, 1988) ont fourni a 1’époque, de
grands efforts pour distinguer les consé-
quences organiques, fonctionnelles et
sociales des maladies et traumatismes,
distinctions qui ont permis, en relation
avec le mouvement soci€tal d’exercice
des droits et de la citoyenneté des per-
sonnes ayant des incapacités, la longue

(7) Les qualificatifs « capacités » et « performance » sont antinomiques parce qu’ils suivent deux principes
classificatoires antagonistes. Le premier qualifie une activité dans un « environnement uniforme ou norma-
lis€ », donc standardisé, qui n’a pas d’influence sur la réalisation de celle-ci, ce qui met en évidence les
différences de capacités fonctionnelles personnelles attribuées a 1’individu. Le second décrit ce que la personne
fait dans son contexte habituel de vie, ce qui veut dire qu’il prend en compte non seulement les capacités
individuelles, mais aussi I’environnement qui se présente comme un obstacle ou comme un facilitateur a la
réalisation de I’activité. Dans la perspective d’un modele écosystémique, 1’utilisation de ces deux qualificatifs
pose probléme sur le plan de la mesure lorsque I’on veut les appliquer a des catégories semblables comme
« prendre son repas » ou « aider son enfant a faire ses devoirs ».

(8) Cette préférence est aussi liée aux exigences de notre recherche, soit a la problématique traitée et aux
objectifs visés.
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phase de transition entre le modele bio-
médical et le modele social. C’est dans
ce changement de paradigme que le
RIPPH® et la SCCIDIH"” ont développé
- suite a ’adoption de la politique qué-
bécoise A part égale (Gouvernement du
Québec, 1984) et a un mandat de I’OMS,
ce des 1991 — le PPH, qui démontre le
caractere situationnel du handicap et la
nécessité d’intégrer les facteurs environ-
nementaux comme quatrieme domaine
conceptuel explicatif du modele systé-
mique du processus de production du
handicap.

A TI’heure actuelle, le PPH nous appa-
rait comme un modele pertinent pour le
domaine social, et I'intérét qu’il suscite
aupres des professionnels le montre bien.
A titre d’exemples, 1I'Office des per-
sonnes handicapées du Québec (OPHQ),
le Ministere de la santé et des services
sociaux (MSSS) du Québec, le Centre
interdisciplinaire de recherche en réadap-
tation et intégration sociale (CIRRIS) a
Québec, I’organisation humanitaire Han-
dicap international, ainsi que 1’Associa-
tion nationale frangaise des ergothéra-
peutes I'ont adopté comme cadre de
référence, de méme plusieurs réseaux de
collaboration s’y réferent en France, en
Belgique et en Suisse (Riedmatten, 2001).

LE PROCESSUS DE PRODUCTION DU
HANDICAP (PPH)

Le PPH (Fougeyrollas et al., 1998a,
1999a), retenu ici comme approche con-
ceptuelle, permet d’appréhender les
impacts sociaux des maladies et trauma-
tismes ainsi que leurs déterminants : les

facteurs personnels et environnementaux
(fig. 1).

L’essentiel du modele s’articule autour
des concepts de participation sociale ou
de situation de handicap, lesquels sont
étroitement liés au concept plus opéra-
tionnel d’habitude de vie, qui se définit
comme « une activité courante ou un role
social valorisé par la personne ou son
contexte socioculturel selon ses caracté-
ristiques (1’age, le sexe, I’identité cultu-
relle, etc.). Elle assure la survie et 1’épa-
nouissement d’une personne dans sa
société¢ tout au long de son existence »
(Fougeyrollas et al., 1998a, p. 36). Les
habitudes de vie comprennent les acti-
vités courantes réalisées de manicre régu-
liere (prendre ses repas, dormir, commu-
niquer, s’occuper de son hygiene, se
déplacer, maintenir des relations affec-
tives...), ainsi que d’autres réalisées a des
fréquences variées (assumer ses respon-
sabilités financiéres, occuper une activité
rémunérée, assister a des événements
artistiques et culturels, faire des courses
dans les magasins, planifier son budget
ou assurer 1’éducation des enfants, etc.).

Le degré de participation sociale
s’évalue sur un continuum allant de la
pleine participation sociale a la situation
de handicap totale et résulte de I’interac-
tion entre les caractéristiques personnelles
de l'individu et les facteurs environne-
mentaux de son milieu de vie. Cette éva-
luation est documentée par la mesure du
niveau de réalisation des habitudes de vie.

Les  facteurs environnementaux
incluent plusieurs secteurs de la société
(famille, systeme d’enseignement, asso-

(9) Réseau International du Processus de Production du Handicap (Québec). http://www.ripph.qc.ca
(10) Société canadienne de la Classification internationale des déficiences, incapacités et handicaps (Québec).
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Aptitudes

Capacité - Incapacité

Facilitateur Obstacle

Figure 1 : Le Processus de production du handicap : modele explicatif des causes
et conséquences des maladies, traumatismes et autres atteintes a I’intégrité ou au
développement de la personne (Fougeyrollas et al., 1998)

ciation...) et du milieu de I’individu (lieu
de résidence, climat...). Certains facteurs
sociaux peuvent devenir des obstacles ou
des facilitateurs a la réalisation de cer-
taines habitudes de vie (organisation
familiale, barrieres architecturales ou
psychologiques, services sociaux disponi-
bles...). Cette dimension est particuliere-
ment importante dans le travail social qui
intervient essentiellement a ce niveau, et
vise a la suppression des obstacles ou a
I’aménagement de facilitateurs, dans la
perspective d’amélioration de la qualité
de la participation sociale.

Les déficiences sont des conséquences
a court, moyen, ou long terme de mala-
dies ou traumatismes, et se référent a des
atteintes au niveau des systemes organi-
ques, alors que [l’incapacité désigne une
réduction des aptitudes de la personne

dans divers domaines tels que la motricité
(par ex. la marche ou la préhension), les
comportements (motivation, estime de
soi, responsabilité...), les activités intel-
lectuelles (mémoire, jugement), le lan-
gage (oral ou écrit) et 1’audition.

Avec le PPH, nous nous trouvons ici
au cceur de ’interaction personne-envi-
ronnement, omniprésente dans le travail
social. Ses interventions visent précisé-
ment a améliorer la participation sociale
par un soutien de !’individu (volition,
motivation) et surtout, par une action sur
son environnement (relationnel, architec-
tural, financier, etc.). Dans ce sens, le
PPH est certainement a ce jour le
« modele social le plus abouti » (Ravaud,
1999) et particulierement adapté au tra-
vail social (Weber, 2001).
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EVALUATION DE LA PARTICIPATION
SOCIALE ET DE LA SITUATION DE
HANDICAP

Tel qu’indiqué, I’évaluation de la par-
ticipation sociale et de la situation de han-
dicap ne peut s’opérer qu’en documentant
le niveau de réalisation des habitudes de
vie, d’ ol la nécessité de recourir a un outil
permettant de mesurer cette réalisation.

Instrument de mesure

Comme il n’existait aucun instrument
ayant des bases conceptuelles solides
pour documenter la réalisation des habi-
tudes de vie, ’équipe de chercheurs qué-
bécois a développé au cours des dix der-
nieres années un instrument : la « Mesure
des habitudes de vie » (MHAVIE) (Fou-
geyrollas et al,, 1999b, 1998b), qui
permet une évaluation de la participation
sociale telle que présentée dans le modele
conceptuel du PPH. Cet outil a fait 1’objet
d’études pour en déterminer les qualités
métrologiques (validité, fidélit€), les-
quelles s’averent tout a fait dans les
normes acceptables pour ce type d’instru-
ments (Noreau et Fougeyrollas, 1999 ;
Noreau, Fougeyrollas, Vincent, 2002 ;
Noreau et al., 2003 ; Noreau et al., 2004 ;
Desrosiers et al., 2004). L’outil a été uti-
lisé pour 1’élaboration de profils de par-
ticipation sociale dans plusieurs études
aupres de clienteles diverses (Lepage et
al., 1998a, 1998b ; Noreau et al., 2000 ;
Rochette et al., 2001 ; Desrosiers et al.,
2002). Enfin, une importante étude menée
aupres de 1000 enfants infirmes moteurs
cérébraux en provenance de six pays de
I’Union européenne’’, utilise le ques-

tionnaire MHAVIE (LIFE-H dans sa ver-
sion anglaise) pour évaluer leur participa-
tion sociale.

La version actuelle de la MHAVIE
(3.1) permet de déterminer le niveau de
réalisation de 77 habitudes de vie qui,
globalement, couvrent les 12 catégories
d’habitudes du PPH (nutrition, condition
corporelle, soins personnels, communica-
tion, habitation, déplacements, responsa-
bilités, relations interpersonnelles, vie
communautaire, éducation, travail, loi-
sirs).

L’échelle de mesure a été congue a
partir de deux concepts : 1) le degré de
difficulté (avec ou sans difficulté, non
réalisé, par substitution) et 2) le type
d’aide requis (aide technique, aménage-
ment ou aide humaine). Une échelle de
réalisation en 10 points a été développée
par une combinaison des deux concepts
(tableau 1). De plus, la MHAVIE inclut
une mesure de la satisfaction a 1’égard de
la réalisation de chacune des habitudes de
vie.

Niveau de réalisation des habitudes de
vie de 21 clients de Pro Infirmis Vaud

Le service Pro Infirmis Vaud, organi-
sation pour personnes handicapées, « vise
a l’indépendance et a 1’autonomie des
personnes en situation de handicap, et a
leur participation active a la vie
sociale »'?, par des mesures de soutien
de la personne sur le plan de ses droits,
un travail d’adaptation de 1’environne-
ment (suppression d’obstacles), une aide
financiére (en rapport avec des mesures

(11) The influence of Environmental Factors on the Participation and Quality of Life of 8-12 year old children
with cerebral palsy in 6 EU countries. Co-ordinator : Allan Colver http://www.ncl.ac.uk/sparcle/
(12) Statuts 2000, Pro Infirmis Suisse, Ziirich, art. 2, al. 1.
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rg:l(;:: t(il:n Niveau de réalisation Type d’aide
9 Réalisé sans difficulté |Sans aide
8 Réalisé sans difficulté | Avec aide technique (ou aménagement)
7 Réalisé avec difficulté |Sans aide
6 Réalisé avec difficulté | Avec aide technique (ou aménagement)
5 Réalisé sans difficult¢ | Avec aide humaine
4 Réalisé sans difficulté ;\isgﬁlﬁﬁf‘i‘sghniq“e (ou aménagement) et
3 Réalisé avec difficulté¢ | Avec aide humaine
2 Réalisé avec difficultg | YC 21de lechnique (ou aménagement) et
1 Réalisé par substitution*
0 Non réalisé
N/A Ne s’applique pas

* La réalisation par substitution est la réalisation de I’activité par une autre personne sans la

participation active de la personne évaluée.

Tableau 1 : Description de I’échelle de réalisation des habitudes de vie.

visant I’autonomie), ainsi qu’un soutien
psychosocial. Dans le cadre de 1’évalua-
tion initiale, clients et travailleurs sociaux
déterminent les domaines sur lesquels
I’intervention doit porter.

Des 1996, Pro Infirmis Vaud mene une
réflexion sur le concept de handicap,
celui-ci étant souvent utilis€é dans ses
formes polysémiques pour nommer tant
I’atteinte a la santé, I’incapacité fonction-
nelle que le désavantage social, engen-
drant ainsi une confusion. Aprés une
journée de formation interne sur la CIH,
ayant répondu partiellement a cette ques-
tion, I’équipe de chercheurs québécois
responsable du développement du PPH

fut contactée, celui-ci étant considéré
comme un cadre de référence plus appro-
prié au domaine social.

Comment évaluer le handicap ? Com-
ment mesurer ’impact du service social
sur la participation sociale des clients du
service ? Ce sont ces questions qui encou-
ragerent les responsables de Pro Infirmis
Vaud a entreprendre une étude explora-
toire en collaboration avec les chercheurs
québécois. Nous en livrons ici quelques
résultats en rapport avec la phase initiale
de cette évaluation.

Bien que I’étude ait été réalisée sous
forme d’un suivi longitudinal, nous ne
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traitons dans cet article que 1’évaluation
«avant intervention » ¥, Les partici-
pants sont des personnes ayant des inca-
pacités s’étant adressés a Pro Infirmis
Vaud et nécessitant une intervention
importante du service social. Ils ont été
proposés pour faire partie du projet par
les travailleurs sociaux. Certaines varia-
bles proviennent du dossier administratif
déja complété par les professionnels,

alors que les mesures effectuées au
moyen de la MHAVIE"? ont été rele-
vées par un seul et unique assistant de
recherche.

L’instrument a été appliqué a 21 parti-
cipants nécessitant une intervention
importante. Le tableau 2 présente une
synthese des caractéristiques socio-démo-
graphiques de la cohorte.

Caractéristique (N=21)
Age (année + écart-type) 40.5 +10.7 | (min.-max.) = 23-62
Sexe H=10|F=11
Diagnostic Contexte de vie
Séquelles neurologiques* 9|Seul 6
Sclérose en plaques 5 Avec conjoint 4
Amputation 3 | Conjoint + enfants 4
Autres maladies 4 | Avec autres personnes** 7
Aptitude a la marche Formation
Aucune 2| Ecole sup. ou Université 5
1-10 metres 4| CFC*** 7
10-100 metres 5| Autres formations 3
100 metres et + 10 | Sans formation 6
Utilisation membres supérieurs Rentes d’assurance invalidité
Normalement 15| Accordée 8
Partiellement 6 | Demandes en cours 7

* Infirmité motrice cérébrale, traumatisme cranio-cérébral, paralysie...

** Membres de la famille ou non
*** Certificat fédéral de capacité

Tableau 2 : Les participants

(13) Le lecteur intéressé peut se référer au Rapport de recherche de 1’étude citée : http://www.proinfirmis.ch/

etude.pdf

(14) Version 3.0, qui permet de déterminer le niveau de réalisation de 69 habitudes de vie (Fougeyrollas er

al., 1999b).
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Celle-ci est composée d’une proportion
presque identique d’hommes et de
femmes dont I’4ge est relativement
variable. Les déficiences dominantes se
réferent a des séquelles neurologiques
diverses et particulierement a un dia-
gnostic de scléroses en plaques. On note
également que plus de la moitié des par-
ticipants ont une forme d’incapacité loco-
motrice qui limite leurs possibilités de
déplacement et un nombre moins élevé
éprouve de la difficulté a utiliser les mem-
bres supérieurs. Tous ces éléments ont
une incidence sur les habitudes de vie qui
présenteront une perturbation de réalisa-
tion. Le niveau de scolarité et la présence
de rentes sont également des éléments qui
peuvent influencer la possibilité de réali-
sation de certaines habitudes de vie, par-
ticulierement dans le domaine du travail.

Bien que cet échantillon permette a
titre exploratoire d’illustrer les diverses
limitations de participation sociale et
I’apparition de situations de handicap
dans plusieurs spheres de la vie sociale,
il faut souligner qu’il est restreint et com-
posé en majorit€ de personnes atteintes
d’affections neurologiques sans incapa-
cité cognitive importante, ce qui limite la
généralisation des résultats et la portée
des conclusions de la présente étude.

Niveau global de participation sociale

La figure 2 (diagramme en boite ™) est
une représentation graphique de la partici-
pation sociale de 1’échantillon. Le score de
10 correspond a une participation sociale
complete dont la réalisation s’effectue sans
difficulté. Un score décroissant suggere la

présence de difficultés de réalisation, de
facon proportionnelle, dans certains
domaines de la participation sociale.

Une premiere appréciation globale sur
I’échelle de réalisation (0 a 10) révele une
variation importante de la participation
entre les 21 participants. Les individus
dont le niveau de réalisation se situe dans
le haut de I’échelle sont en mesure de
réaliser sans difficulté une majorité de
leurs habitudes de vie. Par contre, la
moitié de I’échantillon présente un niveau
de réalisation inférieur au score de 8, ce
qui laisse entrevoir des perturbations
importantes dans la participation sociale.
Plus sérieux encore, 2 participants mon-
trent un niveau global de réalisation entre
4 et 5, confirmant une impossibilité de
participation dans plusieurs domaines de
la vie sociale.

Niveau de participation sociale par
catégorie d’habitudes de vie

Pour fournir une information plus pré-
cise sur chacun des domaines de la par-
ticipation sociale, il est nécessaire de pro-
duire une quantification par catégorie
d’habitudes de vie. Des différences
importantes ont été observées entre ces
catégories. Pour les habitudes liées aux
activités courantes, quatre catégories
(déplacements, nutrition, condition cor-
porelle et habitation) présentent une
variation importante dans les scores de
I’échelle de réalisation, suggérant que
plusieurs personnes réalisent avec diffi-
culté certaines habitudes reliées a ces
catégories (fig. 3). Les perturbations

(15) Diagramme en boite : représentation graphique de I’ensemble d’une distribution (21 participants) pour
une variable donnée et basée sur la médiane et la valeur des quartiles. La boite représente 1’écart interquartile
contenant 50 % des valeurs (centiles 25 a 75). Les lignes verticales (inférieure et supérieure) s’étendent
jusqu’aux valeurs les plus élevées et les plus faibles de la distribution, & I’exception de valeurs extrémes (O).
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Figure 2 : Représentation graphique du niveau global
de la participation sociale chez les 21 participtants
avant I’'intervention de service social
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Figure 3 : Niveau de participation dans les catégories d’habitudes
de vie liées aux activités courantes chez les 21 participants
avant I’intervention de service social
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importantes dans la catégorie « déplace-
ments » sont particulierement préoccu-
pantes, compte tenu de 1’importance des
déplacements comme pré-requis a la réa-
lisation d’autres activités courantes ou
roles sociaux qui se déroulent habituelle-
ment a I’extérieur du domicile. Néan-
moins, cela s’explique par les types d’in-
capacités motrices que présentent les
participants et la présence probable
d’obstacles architecturaux dans leur
milieu de vie.

Ces incapacités ont également d’autres
répercussions et peuvent limiter la réali-
sation d’habitudes de vie exigeant un bon
niveau d’aptitudes motrices (force, dex-
térité, préhension) telles que la réalisation
d’activités physiques (condition corpo-
relle), I’entretien de la résidence (habita-
tion) ou la préparation des repas (nutri-
tion). Dans chacune de ces catégories,
quelques participants montrent des scores
inférieurs a 4, donc des perturbations
séveres. A 1’opposé, la réalisation d’ha-
bitudes reliées aux catégories « soins per-
sonnels » et « communication » semblait
moins difficile, et, pour cette derniére, ces
résultats étaient prévisibles puisque les
incapacités cognitives qui peuvent limiter
la communication ont été peu observées
chez les participants.

Au plan des rdles sociaux (fig. 4),
I’analyse montre des perturbations impor-
tantes dans les domaines de 1’occupation
(travail) et de la participation aux loisirs.
Les scores s’étendent de O a 10, avec des
médianes a 3 (travail) et 5 (loisirs), indi-
quant que pres de la moitié des partici-
pants ont des perturbations que 1’on peut
qualifier de séveres pour ces deux

domaines. Bien que la réalisation d’acti-
vités communautaires pour la moitié de
I’échantillon ne semble pas perturbée
(médiane a 9), il en est autrement pour
quelques personnes dont le niveau (infé-
rieur a 3) était également indicateur de
difficultés importantes de réalisation de
ces activités.

De facon générale, une majorité de par-
ticipants semble étre en mesure d’as-
sumer ses responsabilités (personnelles et
familiales) et de maintenir des relations
interpersonnelles avec son entourage.
Cependant, I’importance de ces domaines
de la vie sociale est telle que des légeres
perturbations peuvent entrainer des con-
séquences notables dans d’autres
domaines de la participation. Cela sug-
gere une évaluation plus stricte de la réa-
lisation et des scores inférieurs & 9 peu-
vent indiquer des difficultés dans la
réalisation d’habitudes de vie spécifiques
et nécessiter de ce fait une intervention
appropriée.

La relation entre ces catégories « tra-
vail », «loisirs » et « déplacements »
laisse entrevoir des domaines dans les-
quels une intervention de service social
apparait indispensable. En effet, le travail
et les loisirs sont des roles sociaux impor-
tants pour la valorisation de I’individu et
les déplacements sont nécessaires a leur
réalisation. Le taux élevé d’insatisfaction
émis par les participants a 1’égard de ces
habitudes fortement perturbées (telles que
«occuper un travail rémunéré », « utiliser
des moyens de transport comme conduc-
teur » et « pratiquer des activités sportives
ou récréatives ») montre bien la nécessité
d’intervenir dans ces domaines'®.

(16) Les habitudes de vie de la catégorie « éducation » s’appliquaient a trop peu de participants, raison pour

laquelle celle-ci ne figure pas sur ce diagramme.
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Figure 4 : Niveau de participation dans les catégories d’habitudes''”' de vie liées
aux roles sociaux chez les 21 participants avant I’intervention de service social

Lévaluation du niveau de réalisation
des habitudes de vie avant 'intervention
fournit au travailleur social un profil de
participation semblable 4 « un tableau de
bord » lui permettant. dans un premier
temps. de procéder avec son client a une
¢valuation des habitudes de vie perturbées
susceptibles de faire 1'objet d'une inter-
vention sociale. Une telle approche lui évi-
tera de répondre de manicre réactive ou
mécanique aux demandes du client.

EVALUATION DE LA QUALITE DE
L'ENVIRONNEMENT

Instrument de mesure

L instrument « Mesure de la qualité de

environnement » (MQE) pcermet  de
déterminer I'influence de ['environne-
ment sur la participation sociale dune
personne. 1l a été développé a partir de la
nomenclature des facteurs cnvironnemen-
taux du PPH. La version (2.0) (Fougey-
rollas et al., 1999¢) utilisée comple
109 items  (facteurs) regroupés en 6
domaines de I'environnement : 1) Soutien
et attitudes de !'entourage, 2) Revenus,
emploi et sécurité du revenu, 3) Services
publics et gouvernementaux, 4) Environ-
nement physique et accessibilité, 5) Tech-
nologie. 6) Egalité des chances ¢t orien-
tations politiques. Une ¢échelle de mesure
en 7 points a été développée afin de déter-
miner ['influence de I'environnement
telle qu’elle est pergue par la personne.
Chaque facteur peut étre per¢u comme un

(17) Les résultals sur la satisfaction a 1'égard de Ta participation sont présentés dans le rapport de recherche.
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obstacle (majeur, modéré, mineur),
n’ayant pas d’influence (neutre) ou un
facilitateur (mineur, modéré, majeur) a la
participation sociale.

Influence de ’environnement

Dans la présente étude, !’influence
percue de 109 facteurs environnementaux
a titre de facilitateurs ou d’obstacles a la
participation sociale est documentée.
Parmi les facteurs cotés de fagon iden-
tique (n =31) par une majorité de parti-
cipants (50 % et plus), on note un plus
grand nombre de facilitateurs (n=24).
Ceux-ci sont davantage des facteurs
sociaux (réseau social et services) que des
facteurs physiques (tableau 3). Ainsi, les
attitudes et le soutien de I’entourage de
la personne et, particulierement la famille
et les proches, sont parmi les facilitateurs
les plus fréquemment mentionnés. Les
différents services offerts dans la commu-
nauté (socio-sanitaires, commerciaux,
publics) semblent également faciliter la
participation sociale des individus.
Compte tenu des incapacités physiques
des participants, ’utilisation des aides
techniques apparait comme un facilitateur
pour une majorité d’entre eux.

En revanche, les obstacles a la partici-
pation sont davantage de nature physique
(tableau 4). En présence d’incapacités
motrices, des éléments liés a la nature des
sols font obstacle a la réalisation de cer-
taines habitudes de vie, notamment en
lien avec les déplacements. De méme,
certains objets usuels sont per¢us comme
facilitateurs alors que d’autres objets,
dont la dimension ou le poids est plus
important, ne peuvent étre utilisés (ou
avec difficulté) et sont per¢cus comme des
obstacles a la réalisation des habitudes de
vie. Deux obstacles importants relevent

du domaine social. D’une part, les procé-
dures administratives semblent étre un
élément trés perturbant dans le contexte
de vie des participants. Ceci est probable-
ment en lien avec des demandes que les
participants adressent a divers organismes
gouvernementaux ou autres (assurances
sociales, administrations, etc.). Enfin, la
disponibilit¢ des emplois est percue
comme un élément limitatif de la partici-
pation. Cette donnée, mise en perspective
avec les incapacités des individus, peut
restreindre considérablement les possibi-
litts d’emploi qu’une personne peut
occuper dans un contexte habituel.

Nous préciserons que la « MHAVIE »,
de par sa méthodologie de collecte d’in-
formation sur la réalisation des habitudes
de vie, nous informe partiellement sur
I’influence de certains facteurs environ-
nementaux, puisqu’elle intégre le type
d’aide nécessaire a la réalisation des habi-
tudes de vie (aide humaine et/ou aide
technique ou aménagement). Méme si
cette articulation avec 1’environnement
n’apparait qu’en filigrane, il est essentiel
de le rappeler au lecteur.

DISCUSSION

I1 a été observé que les participants a
I’étude rencontrent de sérieux problémes
dans le domaine du travail et nous savons
I’importance que revét le travail en
termes d’intégration sociale. Et la caté-
gorie « loisirs », fortement perturbée elle
aussi, ne compense en rien ces lacunes.
Alors que le domaine « éducation », peu
investi en termes de formation, n’amé-
liore pas la situation. Par conséquent,
trois catégories d’habitudes de vie, liées
a des roles sociaux significatifs en termes
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Catégorie Facteurs environnementaux *
environnementale
Réseau social * Soutien des membres de la famille et proches | 80-95
Réseau social * Soutien des amis
Attitudes entourage * Attitudes des amis a I’égard de la personne
Infrastructures publiques | Services de communication téléphoniques du
milieu
Aides techniques * Utilisation d’aides techniques
Réseau social * Situation familiale (vivre seul, avec conjoint | 60-79
ou enfants)
Attitudes entourage * Attitudes des membres de la famille et proches
Attitudes entourage * Attitudes du voisinage a I’égard de la personne
Services commerciaux * Services offerts par les commerces du milieu
Services socio-sanitaires ¢ Services d’aide a domicile
Services socio-sanitaires | Services de santé du milieu
Services socio-sanitaires |* Services de réadaptation fonctionnelle
Infrastructures publiques |* Services de média télévisuels
Objets : * Appareils téléphoniques
Objets * Véhicules automobiles
Aides techniques * Disponibilité des aides techniques
Réseau social * Soutien du voisinage
Sources de revenu ¢ Revenus de la personne
Services commerciaux * Disponibilité des commerces
Services socio-sanitaires |* Services de soutien a 1’intégration sociale 50-59
Objets e Téléviseurs et radios
Objets * Ordinateurs
Aides techniques * Services d’entretien des aides techniques
Systemes politiques * Action des organismes de défense des droits

* Pourcentage de participants percevant le facteur comme facilitateur [i.e. correspondant aux scores
de 1, 2 ou 3 sur I’échelle de la Mesure de la qualité de I’environnement (MQE)].

Tableau 3 : Facteurs environnementaux percus par un pourcentage élevé de
participants comme facilitateur de la participation sociale avant I’intervention de
service social

d’activités valorisantes, sont perturbées
ou ne sont que trop peu investies.

S’ajoutent a cela les difficultés rencon-
trées dans la catégorie « déplacements »,
qui ne font qu’amplifier la situation de
handicap, car les déplacements, comme

handicap - revue de sciences humaines et sociales - n° 103 -

nous I’avons déja évoqué, sont souvent
liés a d’autres domaines. D’autres caté-
gories perturbées viennent encore
alourdir la situation de handicap. Com-
ment trouver un sens a son existence sans
travail, sans loisirs, sans formation, en
d’autres termes sans activité valorisante ?
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Catégorie Facteurs environnementaux *
environnementale
Objets * Poids des objets 84 %
Reégles sociale * Procédures administratives 73 %
Eléments naturels * Dénivellations de terrain 71 %
Eléments naturels * Nature de la surface du sol (sable, gravier, etc.) 67 %
Eléments naturels * Conditions climatiques hivernales 64 %
Objets * Gros objets 55 %
Marché du travail * Disponibilité des emplois dans le milieu 50 %

* Pourcentage de participants percevant le facteur comme obstacle [i.e. correspondant aux scores
de -3, -2 ou -1 sur I’échelle de la Mesure de la qualité de I’environnement (MQE).]

Tableau 4 : Facteurs environnementaux percus par un pourcentage élevé de
participants comme obstacle a la participation sociale avant ’intervention de
service social

Peut-étre en compensant avec les « rela-
tions interpersonnelles », les « responsa-
bilités » et la « vie communautaire »,
domaines présentant un bon niveau de
réalisation. D’ailleurs, la satisfaction a
I’égard de cette réalisation, ainsi que le
soutien de ’entourage et des amis con-
sidérés comme des facilitateurs, ne fait
que confirmer 1’importance de ces
domaines en termes de participation
sociale.

Nous voyons que cette approche
permet de dresser une carte de la réalisa-
tion des habitudes de vie. L’intervention
du travailleur social consistera donc a
maintenir les domaines ou la participation
est bonne et a rechercher avec son client
des pistes d’amélioration pour celles ou

elle I’est moins. Cette interdépendance
entre les catégories d’habitudes devrait
encourager les travailleurs sociaux a ne
pas répondre de maniere réactive aux
demandes ponctuelles.

Par exemple, dans un tel cas de figure,
une intervention dans le domaine des loi-
sirs, représenterait bien plus en termes de
valeur ajoutée participative, qu’une
simple mesure de recherche de divertis-
sement relevant du superflu ou du luxe"®.
Car cette activité de loisir viserait a pallier
de graves lacunes en termes de rdles
sociaux et d’activités valorisantes. Ces
lacunes sont essentiellement dues au fait
que les possibilités d’activité ou d’occu-
pation a temps trés partiel ne sont encore
que trop rares?.

(18) Les services sociaux valorisent souvent encore les besoins vitaux (se nourrir, se loger, etc.), considérés
comme des « vrais besoins », alors que la pratique du tennis pour une personne ayant des incapacités physiques,
ou I’éducation d’un chien par une personnes déficiente intellectuelle, peuvent &tre des activités déterminantes
en termes de participation sociale. Il en serait de méme pour une personne, qui, éloignée de sa famille, aurait
besoin d’une aide — financieére par exemple — pour retourner dans son pays durant ses vacances, afin d’y

retrouver ses proches.

(19) Un groupe de travail de Pro Infirmis Vaud s’est d’ailleurs constitué autours de ce theme.
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Participation sociale, bien-étre et
liberté de participer

L’évaluation de la participation sociale
est-elle assimilable a I’évaluation du
bien-étre ? Certainement pas entiérement.
Pour I’économiste Sen (2000a)??, 1’éva-
luation du bien-étre comme d’ailleurs
celle de I’égalité, passe par I’évaluation
des « accomplissements » des individus,
en tenant compte tant de leurs spécificités
(sexe, age, aptitudes physiques et intel-
lectuelles) que de la pluralité des espaces
dans lesquels ils évoluent. C’est donc la
question « handicapé dans quelle situa-
tion ? » qui nous intéresse ici. Toutefois,
le bien-étre de I’individu ne se réduit pas
a ses « accomplissements » ou a ses fonc-
tionnements, mais aussi & sa « liberté
d’accomplir » qui dépend des opportu-
nités produites par sa rencontre avec son
environnement. Partant du principe, que
«I’accomplissement » et la participation
sociale se recouvrent grosso modo, il
s’agit de rester attentif a la question de la
liberté de participer. Précisons que c’est
davantage la conversion des revenus en
«accomplissement » et en « liberté d’ac-
complir » qui constitue le bien-étre plutot
que les revenus en soi®". Ces remarques
sont particuli¢rement importantes pour
notre propos. En effet, il arrive encore
trop souvent que le revenu soit considéré,
a tort, comme le seul facteur de bien-étre

ou d’inégalité. En termes d’aide finan-
ciere, c’est donc la question « de I’argent
pour améliorer quelles habitudes de
vie 7 » que se poseront professionnels et
clients.

La participation sociale est constituée
d’une combinaison d’activités com-
plexes, notamment identifiable par les
catégories d’habitudes de vie. Est-il pos-
sible de les hiérarchiser pour y voir plus
clair ? On serait tenté de se raccrocher a
des modeles réducteurs, tels que la hié-
rarchisation des besoins de Maslow
(1954), proposant wune progression
linéaire de stades a franchir (besoins phy-
siologiques — besoin de sécurité — besoin
d’appartenance — besoin d’estime —
besoin de réalisation), le niveau supérieur
ne pouvant étre atteint que si le palier
précédent a été réalisé. Difficile, dans une
conception systémique, d’admettre une
telle diachronie car au fond, in situ, tous
ces niveaux interagissent de maniere syn-
chrone. Par exemple, I’homme en situa-
tion de survie, occupé a satisfaire ses
besoins physiologiques et de sécurité,
n’en reste pas moins un étre social, appar-
tenant 4 une famille, & un clan, & une
société. Nous ne pouvons qu’adhérer ici
a la notion de fait social total de Mauss
(1950), qui consideére que toute activité,
aussi élémentaire soit-elle, s’inscrit pré-
cisément dans cette totalité du social.

(20) Amartya Sen est lauréat du Prix Nobel d’économie 1998. Le rapport mondial du développement humain
du PNUD (Programme des Nation Unies pour le développement) s’inspire de ses travaux.

(21) Sur ce point, la contribution de Sen est pertinente pour le travail social et s’inscrit bien dans une approche
environnementale. Spécialiste du développement humain, il entrevoit « cinq sources distinctes de variation
entre nos revenus réels et les avantages — le bien-étre et la liberté — qu’il est possible d’en tirer » (Sen, 2000b,
p-70-71) : 1) Hétérogénéité des personnes (ige, sexe, caractéristique physique, infirmité etc.). 2) Diversité
de I’environnement (condition du milieu, climat pollution etc.) 3) Disparité de I’environnement social (con-
figuration sociale, enseignement, service de santé, services publics etc.) 4) Relativité des perspectives (variation
des comportements en fonction des conventions et des usages) 5) Distribution au sein de la famille (distribution
des revenus au sein de la famille et mode de répartition). La « liberté d’accomplir » dépend aussi bien des
opportunités environnementales que des caractéristiques individuelles. Cette approche nous intéresse parti-
culi¢rement, car elle tient compte de la personne handicapée qui, a revenu égal, ne pourra dans bien des cas,
convertir ses revenus en un méme niveau de bien-étre qu’un individu non handicapé.
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Il est probable qu’une hiérarchisation
« raisonnable », en termes de valeurs,
pourrait nous prémunir de la tentation
d’évaluer de maniére simpliste les acti-
vités humaines. Stiker (2002) nous met
en garde du danger que comportent les
démarches classificatoires qui tendent a
réduire ’homme a I’évaluation de ses
fonctionnements, mécaniques, propres
aux approches technocratiques. Dans
cette perspective, une hiérarchisation
relative des habitudes de vie pourrait nous
montrer que les activités ne sont pas
toutes a mettre sur le méme plan, méme
si elles sont étroitement liées entre elles
et synchrones.

La premicere hiérarchisation est certai-
nement réalisée par l’individu lui-
méme, qui privilégie certaines habitudes
de vie en fonction de son propre projet
(par exemple, en mettant davantage
I’accent sur le travail, les loisirs ou les
relations interpersonnelles, etc.). Diffi-
cile donc de proposer une hiérarchisa-

tion universelle. Toutefois, nous faisons
une distinction entre les catégories d’ha-
bitudes de vie liées a des activités cou-
rantes et les catégories d’habitudes liées
a des rdles sociaux. On retrouve ici la
notion d’activités liées a des « besoins
inférieurs », davantage fonctionnels,
voire physiologiques, et celles li€es a
des « besoins supérieurs », a la réalisa-
tion des roles sociaux. La prudence vou-
drait néanmoins que nous admettions
que ces activités sont toutes aussi
importantes les unes que les autres,
reliées entre elles, par conséquent inter-
dépendantes.

La distinction entre catégories d’habi-
tudes de vie liées a des activités courantes
et celles liées a des roles sociaux (fig. 5),
nous offre une piste pertinente pour éviter
de tomber dans une approche technocra-
tique, se limitant & une évaluation stric-
tement fonctionnelle des activités cou-
rantes, en délaissant celles liées a des
rbles sociaux.

en gras : catégories d’habitudes liées a un role social
normal :  catégories d’habitudes liées aux activités courantes 3
Vie communautaire Loisirs Education
Travail
Relations interpersonnelles
\ L Responsabilités
Communication \ /

Nutrition

Condition corporelle

Déplacements

Habitation

Soins personnels

Figure 5 : Interdépedance et hiérarchisation des catégories d’habitudes de vie
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Outre la distinction entre catégories
d’habitudes liées aux réles sociaux et
celles liées a des activités courantes, cette
figure illustre leurs interdépendances.
Cependant, les liens n’étant pas exhaus-
tifs, cela implique souvent qu’une activité
ne releve pas d’une seule catégorie. Par
exemple, une activité telle que « prendre
un repas » peut étre intégrée tant dans la
catégorie « nutrition », activité courante,
que dans la catégorie « relation interper-
sonnelle » (partager un repas avec quel-
qu’un), activité qui releve d’un rdle
social. On observe que la catégorie
« déplacements » entretient de nombreux
liens avec d’autres catégories li€es a des
rdles sociaux ou non. Cela laisse entrevoir
la complexité de I’évaluation des activités
qui comprennent souvent différentes
dimensions. Ainsi, on devrait admettre
que les activités constituant le bien-étre
d’un individu sont complexes, par consé-
quent, difficilement évaluables. Dans ce
sens, si la participation sociale représente
bel et bien une composante du bien-étre,
elle ne le constitue pas dans son entier.

Mais, la question centrale releve bien
de la «libert¢ d’accomplir» ou de la
«liberté de participer » de 1’individu.
Nous savons que I’acteur a foujours une
marge de liberté dans le systeme (Crozier
et Friedberg, 1977, p.35-39) qui lui
permet de procéder a des choix, en fonc-
tion de ses propres buts. Cette marge de
liberté de choix est plus ou moins grande,
mais elle n’en constitue pas moins une
dimension incontournable du bien-étre.
Le probleme réside dans le fait que cette
liberté de choix est difficile a évaluer
parce qu’elle doit tenir compte tant du
potentiel individuel qu’environnemental,
ainsi que de leur articulation. Faut-il pour
autant renoncer a toute évaluation de cette
liberté d’accomplir sous le prétexte de ces
difficultés ? Certainement pas. Pour y

parvenir, il s’agirait de redéfinir un cadre
d’analyse dans la perspective d’une hié-
rarchisation des divers domaines de par-
ticipation, non seulement en fonction des
préférences individuelles, mais aussi de
leurs valeurs sociales, en tenant compte
des liens qu’ils entretiennent entre eux.
Cette démarche devrait nous permettre
«d’étendre D’ordre partiel par domi-
nance » (Sen, 2000a, p.76) de ces
domaines, étape incontournable pour une
étude plus approfondie des activités com-
pensatrices. A l’instar de la distinction
faite par Sen entre «les fonctionne-
ments » (ce que fait la personne), et la
« capabilité d’accomplir des fonctionne-
ments » (ensemble des combinaisons de
fonctionnements entre lesquelles elle peut
choisir), on pourrait distinguer la partici-
pation sociale de la liberté de participer.
Pour Sen, «cette liberté, qui reflete les
possibilités de bien-étre de quelqu’un,
doit nous intéresser au moins pour des
raisons instrumentales — parce qu’elle
permet de savoir ce que valent les “cartes
qu’il a dans son jeu” au sein de la
société » (p. 67).

Dans toute démarche d’évaluation, il
faut clairement distinguer deux ques-
tions : 1) le choix des objets de valeur, 2)
la valeur respective de chacun de ces
objets (p. 69-70). Le choix des espaces
d’évaluation — dans notre propos, les caté-
gories d’habitudes de vie — constitue déja
une évaluation en soi et indique un
«ordre partiel par dominance ». Par
exemple, dans notre analyse, les activités
que nous qualifions de « valorisantes »,
sont le travail, les loisirs, 1’éducation.
Nous les investissons d’une « fonction
compensatrice » lorsque le niveau de réa-
lisation de I’une, plus élevé, peut en
contrebalancer une autre. Par ailleurs,
I’hypothese que les relations interperson-
nelles peuvent pallier I’absence de travail
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ou de loisirs, revient a les doter d’un cer-
tain poids. Parler en ces termes des habi-
tudes de vie, veut dire leur attribuer une
valeur relative. L’extension de cet « ordre
partiel par dominance », permettrait déja
de classer les habitudes de vie, non seu-
lement pour évaluer les préférences indi-
viduelles mais aussi les « choix sociaux »,
sans qu’il y ait forcément un accord total
sur les valeurs relatives®”. Sen va plus
loin et propose une mise en ordre de tous
les jugements présentant une implication
commune (qui n’exige par ailleurs aucun
consensus que celui qui existe déja), en
procédant a un « classement par intersec-
tion » (p.75-76), qui permettrait de
donner un poids relatif aux habitudes de
vie reliées entre elles. Toutefois, cette
démarche n’élimine pas 1’indécidabilité et
présente encore des ambiguités qu’il faut
accepter. Au final, la recherche d’un con-
sensus raisonné autours des « choix
sociaux » exige un débat public et démo-
cratique sur les valeurs qu’ils représentent
aux yeux de chacun®.

Dans quelle mesure la MHAVIE
permet-elle d’évaluer la liberté de parti-
ciper ? Bien que ce theme ne soit pas 1’ob-
jectif majeur de cette démarche, certains
indicateurs fournissent des éléments de
réponse a la question de la liberté de
choix. La satisfaction a I’égard du niveau
de réalisation des habitudes de vie laisse
entrevoir que 1’individu a, ou n’a pas,
d’autres attentes. On peut donc suggérer
que, dans un domaine comme le travail
pour lequel la disponibilité des emplois

compatibles avec les capacités de la per-
sonne peut étre faible, plusieurs clients
n’ont pas la liberté de participer. Cela ne
signifie pas pour autant que ceux qui sont
satisfaits de leur faible niveau de partici-
pation ont une réelle liberté de participer.
S’ouvre ici le theme que Sen appelle « le
raisonnement prudentiel » ou « la priva-
tion bien ancrée » source de nombreuses
inégalités : « Dans des situations de pri-
vation durable, les victimes ne continuent
pas a récriminer et a se lamenter tout le
temps. Tres souvent, elles font de gros
efforts pour prendre plaisir au peu
qu’elles ont et ramener leurs désirs per-
sonnels a des proportions modestes —
“réalistes” » (Sen, 2000a, p. 85-86). 1
s’agit par conséquent de rester nuancé
lors de 1’évaluation de la satisfaction des
individus ou quand ils estiment qu’une
habitude de vie « ne s’applique pas » ou
plus a leur situation.

Enfin, les valeurs extrémes, (représen-
tées par des O dans les figs 3 et 4) nous
interrogent sur le plan éthique. Dans une
perspective d’une théorie de la justice,
notamment rawlsienne, il faut rendre le
sort des plus mal lotis le meilleur possible
(Rawls, 1993, p. 156). Ce sont donc les
personnes qui ont le niveau de participa-
tion le moins élevé qui devraient bénéfi-
cier davantage d’aide de la part d’un ser-
vice. En prenons-nous le chemin ?
Difficile de répondre car cette question
n’a pas été étudiée de maniere formelle.
Mais la taylorisation du travail social a
laquelle nous assistons aujourd’hui, ainsi

(22) Par exemple, si quatre opinions proposent une pondération du domaine x par rapport au domaine y, de
1/2, 1/3, 1/4, 1/5, 'accord implicite nous permet d’estimer que la pondération relative n’est ni supérieure i

1/2 ni inférieure a 1/5 (Sen, 2000a, p. 75).

(23) Ce débat a lieu actuellement en Europe, particulierement en France, ot le theme du traitement social
du handicap et des enjeux politiques et moraux que cela implique, se retrouve au centre des préoccupations
des partenaires en présence (chercheurs, décideurs, personnes handicapées). Le dossier « Personnes handica-
pées et situation de handicap » constitué par Ville et Ravaud (2003a), dresse un état des lieux de cette réflexion.

Voir aussi Ville, Ravaud, Letourmy (2003b).
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qu’une sensibilité plutét quantitative que
qualitative, risquent d’inciter les services
a s’occuper davantage du plus grand
nombre de clients que des plus mal lotis.

CONCLUSION

Une conceptualisation adéquate de la
participation sociale et son opérationali-
sation par la MHAVIE ouvrent des pers-
pectives pratiques intéressantes en mon-
trant que la possibilité de mesurer le degré
de réalisation des habitudes de vie permet
au professionnel d’établir le profil de par-
ticipation sociale des clients, au moment
ou il le souhaite, mettant ainsi en évi-
dence les habitudes dont le niveau de réa-
lisation est élevé et celles, plus pertur-
bées, caractérisant la situation de
handicap. Dans le cas de 1’échantillon
étudi€, cela a mis en évidence une pré-
sence importante de situations de han-
dicap dans le domaine du travail, des loi-
sirs et un sous-investissement dans le
domaine de I’éducation (formation), ce
qui est particulierement préoccupant en
termes de réalisation des rdles sociaux.

Les points de reperes que constituent
les habitudes de vie devraient encourager
les professionnels a évaluer davantage ce
que font les personnes, plutdt que de se
«perdre » dans des interprétations de
type psychologique. L’éventail des caté-
gories d’habitudes constitue une check-
list pertinente pour le professionnel, en
phase avec les buts du travail social, lui
évitant une attitude réactive a la demande.
Toutefois, pour que cette évaluation ait
un sens, il est nécessaire qu’elle soit réa-
lisée en partenariat avec le client, a partir
de sa perception. C’est seulement dans
cette optique que des choix pertinents
d’intervention peuvent &tre réalisés.
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Mais I’évaluation des habitudes de vie
ne doit pas se cantonner a une perspective
purement fonctionnelle ou mécanique,
propre aux démarches technocratiques.
D’ailleurs, I’outil, aussi bon soit-il, ne
peut mener qu’a la meilleure approxima-
tion possible, pour un certain groupe en
fonction d’un but donné (Le Poultier,
1990, p. 128). Il est par conséquent néces-
saire que les professionnels s’approprient
ces outils et se posent en « praticiens —
chercheurs » (Beaudoin, 2000, p. 111),
portant un regard sur leur propre pratique,
ce en partenariat et en discussion avec les
clients. Car, au fond, travailleurs sociaux
et clients devraient agir de maniere a aug-
menter les choix possibles, laissant ainsi
entrevoir une liberté de participer essen-
tielle au développement humain. C’est
dans cette perspective que s’inscrit la pré-
sente contribution.
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