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PREAMBULE

Le département Evaluation des politiques sociales du CREDOC est de plus en plus sollicité
pour effectuer des travaux portant sur le handicap. A I’échelon national, régional (comme en
Ile-de-France) ou bien départemental (le Nord, le Maine-et-Loire), ses interventions
participent & 1’évaluation des dispositifs visant ’insertion des personnes handicapées. Qu’il
s’agisse d’études ponctuelles ou bien d’observatoires s’inscrivant dans une certaine durée, la
question revient souvent a mesurer les effets des mesures prises en faveur des personnes
handicapées et a identifier les obstacles a leur réussite. Sous ces deux aspects, la
problématique rencontre des écueils importants.

Le premier tient certainement dans la définition méme de la population handicapée. Alors que
Ia notion semble aller de soi dans le sens commun, sa traduction en termes administratifs et
institutionnels rend ses contours infiniment plus difficiles a saisir. L’extréme hétérogénéité
des situations couvertes par la notion, et sur lesquelles les statistiques disent finalement peu de
choses, fait qu’il est difficile de porter un seul jugement global sur I’ensemble des mesures
prises pour aider les personnes handicapée a trouver, ou retrouver, un travail.

Des travaux qui ont porté sur l’identification des freins a I’insertion des personnes
handicapées, on peut étre frappé par I’importance que jouent a cet égard les représentations
sociales. Si I’adaptation des postes de travail pose un certain nombre de problémes objectifs,
les cadres qui déterminent la signification sociale du handicap sont également un facteur
important et qui débordent trés largement 1’évaluation de tel ou tel dispositif particulier.

Il est évident que ces difficultés ne sont pas propres a la situation des personnes
handicapées... L’extension que connait d’ailleurs la notion depuis quelques années quand elle
s’applique par exemple aux personnes les plus éloignées de I’emploi (le « handicap social »)
est assez illustrative de la porosité de la frontiére entre ces « exclus » 14, et les autres. Mais il
est vrai qu’elles se posent avec une acuité spéciale dans ce contexte. Ce cahier de recherche
tente alors, sinon de trouver une solution a ces différents problémes, du moins d’éclairer leurs
enjeux. Les contributions des différents auteurs qui ont €té réunis pour apporter cette
compréhension des principes de la construction sociale du handicap, vont permettre au
département Evaluation des politiques sociales de mieux raisonner les choix méthodologiques
qui devront étre faits dans les années a venir pour affronter cette commande d’évaluation des
mesures prises en faveur des personnes handicapées.



ENQUETE SUR UNE CATEGORIE

Pierre Le Quéau

Directeur de recherche, département
Evaluation des politiques sociales du CREDOC

Université Pierre Mendeés-France, Grenoble 2

LES CATEGORIES « SPECULAIRES »

Les politiques publiques fondent leur action sur une segmentation désormais assez fine des
publics auxquels elles s’adressent et les politiques sociales sont peut-étre parmi celles qui
présentent, a cet égard, la plus grande complexité. A I'image du « mille-feuilles » a laquelle
on rapporte parfois la perception globale du champ des politiques sociales, et ou
s’entrecroisent donc de nombreux dispositifs et mesures spécialisés, correspond celle d’un
« saucissonnage » de la population en « catégories» qui se recoupent parfois ou bien
s’emboitent dans une logique taxinomique trés classique. La catégorie générale de la pauvreté
inclut ainsi, notamment, les travailleurs précaires et les chdmeurs ; classe au sein de laquelle
on trouve, entre autres, les demandeurs d’emploi de longue durée (DELD) ; genre auquel
appartiennent certains RMIstes ; etc. Le principe général de cette classification n’apparait pas
clairement et il est d’ailleurs probable qu’il n’y en ait pas qu’un tant les sources d’ou émanent
cette mise en ordre de la réalité sont multiples. Les critéres, en outre, sur lesquels se fondent
ces catégorisations sont multiples. Certains découlent des éléments structurant la perception
de la morphologie sociale générale (sexe, dge, catégories socioprofessionnelles, etc.), tandis
que d’autres apparaissent plus spécifiques aux thémes des politiques sociales (I’emploi, le
logement, la santé, etc..).

On ne discutera cependant pas ici le bien fondé de ces démarches, ni leur efficacité. C’est une
idée assez communément admise, au sein méme de ce champ institutionnel, que cette logique
de catégorisation produit quelques dysfonctionnements dans le suivi des « bénéficiaires » :
divers travaux d’évaluation, dont ceux qui sont menés au CREDOC, ont déja permis de mettre
a jour ces difficultés. De récentes dispositions législatives ou réglementaires en ont d’ailleurs
parfaitement admis les enseignements et tendent & améliorer ’articulation des dispositifs ou
mesures déja en place . C’est, de plus, une préoccupation majeure de ce qu’il est convenu
d’appeler I’ingénierie sociale que de travailler a I’élaboration de passerelles et a
I’amélioration de la « transversalité » des méthodes d’intervention sociale, cela se traduisant

' La loi dite de lutte contre les exclusions participe certainement en partie de cette logique.
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parfois par la création de nouvelles structures et de nouveaux métiers °. Les catégories — et
une d’entre elles toute particuliérement : celle de handicap — nous interrogerons ici d’une
toute autre maniére en considérant non pas leur objet mais bien davantage leurs présupposés.

Sous cet angle, les catégories qui servent a désigner les bénéficiaires des politiques sociales
présentent en effet deux problémes principaux. Elles se présentent tout d’abord comme trés
« englobantes » dans la mesure o elles regroupent de facto des personnes ayant des profils
sociologiques, des parcours et des expériences extrémement différentes. Quel que soit I’angle
sous lequel on peut ainsi I’envisager, la catégorie du handicap désigne non seulement des
déficiences mais également des modes de vie et des rapports au monde qui n’ont rien a voir
les uns avec les autres. La contribution d’A. Fronteau & ce volume, qui aborde la question
sous I’angle statistique, montre clairement la multiplicité de ces problématiques couvertes par
une seule notion. Ce travail rejoint incidemment d’autres qui ont été réalisés récemment et qui
illustrent comment d’autres catégories du domaine social, comme la pauvreté, englobent de la
méme maniére des situations pour le moins hétérogenes 3.

Ces catégories sont en second lieu « naturalisantes » en ce sens qu’elles semblent aller de soi.
Leur objectivité fait oublier le processus d’élaboration dont, pourtant, elles procédent
pleinement. Des jugements sociaux, comme les appellerait sans aucun doute H. Becker, sont
en effet a ’ceuvre derriére ces catégorisations. Ces jugements, qu’ils soient ceux que les
acteurs sociaux ordinaires prononcent plus ou moins explicitement dans leur vie quotidienne
(cf. ma contribution sur le « sens commun du handicap ») ou bien ceux de professionnels plus
directement impliqués (les médecins du travail, dans la contribution d’A. Blanc ; les assistants
sociaux, dans les contributions d’E. Bogalska-Martin et de C. Gucher) puisent a des
références elles-mémes trés diverses : morales, scientifiques, techniques, etc. Autrement dit,
loin d’étre évidentes, ces catégories sont avant tout ’objet d’une négociation collective ou se
découvrent des enjeux fondamentaux pour la société tout entiere.

Si, comme le suggére H.-J. Stiker, le handicap au méme titre que les autres catégories dont il
est ici question a bien quelque chose a voir avec la déviance, ce qui sort de la norme, on peut
y appliquer cette remarque de H. Becker: « La déviance n’est pas une propriété simple,
présente dans certains types de comportements et absente dans d’autres mais le produit d’un
processus qui implique la réponse des autres individus » ‘. En d’autres termes, loin de ne
désigner qu’une chose sui generis, une catégorie est avant tout un rapport : la relation que la
société envisage d’entretenir avec elle ce que, du méme coup, elle institue. Car ce rapport est
en effet doublement constitutif. Les sociologues de [’interactionnisme ont déja montré
Pefficacité de cette logique du point de vue de celui auquel elle s’applique en en décrivant les
procés de stigmatisation (E.Goffman) ou d’étiquetage (labelling, H. Becker). Mais elle
participe aussi pleinement a ce qu’il est convenu d’appeler, aprés P. Berger et T. Luckmann,

* J.-N. Chopart (dir.) : Les mutations du travail social, Paris, Dunod, 2000.

3 M. Messu & P. Le Quéau : La construction sociale de la pauvreté, Cahiers de recherche du CREDOC n°138,
novembre 1999 ; C. Olm, P. Le Quéau & M.-O. Simon : La perception de la pauvreté en Europe, Cahier de
recherche du CREDOC n°144, septembre 2000 ; C. Olm & D. Chauffaut : Hétérogénéité des conditions de vie
sous le seuil de pauvreté, Cahier de recherche du CREDOC n° 173, septembre 2002.

* H Becker : Outsiders, Paris Métailié, 1985, p. 37.



la construction sociale de la réalité. Les contributions de C. Barral, détaillant les débats qui
ont eu lieu au cours de la révision de la classification international des handicaps (CIH), fait
clairement apparaitre de quelle maniére la définition handicap est aussi le moyen, pour la
société, de penser son idéal et sa norme fondatrice. Le processus d’objectivation de la
catégorie du handicap parait donc étre un bon analyseur de la mani¢re dont une société se
congoit elle-méme. C’est en ce sens, et pour reprendre 1’expression proposée par S. Karsz
dans un ouvrage récent, qu'on traitera du handicap comme une « catégorie spéculaire » :
parce qu’elle « réfléchit » la fagon dont une société comme la ntre s’envisage et se dévisage.

CATEGORIE ET CONNAISSANCE

Pour donner la pleine mesure des mécanismes & ’ceuvre dans la catégorisation, il semble
qu’'on doive en quelque sorte remonter « & la source» : le lieu ou la catégorie n’est pas
seulement un mode de classification institutionnalisé mais un mode d’appréhension du monde
caractéristique de la conscience humaine. Dés Aristote, en effet, la notion de catégorie renvoie
& un processus de « prédication » par laquelle la réalité acquiert forme et substance >, C’est, de
plus, une opération inconditionnée puisque les catégories, qui dans son esprit ne sont qu’une
dizaine (I’essence, la quantité, la qualité, P’espace, le temps, etc.), sont des a priori de la
conscience. Kant, plus tard, maintiendra ce caractére fondamental et immédiat, en quelque
sorte, des catégories. Dans son introduction aux Formes élémentaires de la vie religieuse, tout
en les remettant & ’ordre du jour, E. Durkheim s’attache a contrario a en fonder I’origine
sociale : « Si, comme nous le pensons, les catégories sont des représentations essentiellement
collectives, elles traduisent avant tout des états de la collectivité : elles dépendent de la
maniére dont celle-ci est constituée et organisée, de sa morphologie, de ses institutions
religieuses, morales, économiques, elc. » ® Loin d’échapper a I’histoire, les catégories en sont
donc le produit... En méme temps que la cause si I’on considére que toute soci€té contient en
son sein les germes de son devenir. Elles sont méme le reflet, abstrait, de son organisation
matérielle. Elles restent a priori pour chacun des membres qui composent la société, mais font
I’objet d’une élaboration collective continue. En tant qu’institutions sociales, les catégories
sont, pour E. Durkheim, « le lieu commun » ol se rencontrent tous les esprits : elles fondent
tous les jugements partagés que nous portons sur les choses.

En entrant dans le champ de la sociologie de la connaissance, les catégories se
désingularisent, d’une certaine maniére, puisque E.Durkheim ne les définit jamais
précisément : notamment en précisant en quoi elles différeraient des concepts, des
représentations, voire des mots qui forment le socle mental que partagent les membres d’une
méme collectivité. C’est notamment pour revenir a la spécificité de cette notion que les

3 Aristote : Catégories, Paris, Seuil, 2002.

® E. Durkheim : Les formes élémentaires de la vie religieuse, Paris, Librairie Générale d’Edition (Livre de
poche), 1991, p. 62.



sociologues de la cognition se sont emparé de la catégorie : « Parallélement a la poursuite des
études sur les classifications, sur [’histoire sociale des notions courantes, sur la structure des
cadres conceptuels ou sur 1’organisation des catégories de la pratique sociale et politique, il
s’agirait d’explorer la valeur opératoire des catégories non plus seulement comme « formes
d’objectivation », c’est-a-dire comme conditions formelles de la pensée conceptuelle ou de
’organisation des connaissances, mais comme procédures réglées d’institution des faits
sociaux et d’accomplissement des activités pratiques » 7. Dans ce projet, qui sur ce point au
moins n’est pas trés éloigné de celui de I’éthnométhodologie, 1’accent est donc mis sur les
« procédures » par lesquelles une singularité quelconque est rattachée a ce qui lui tiendra lieu
de principe, type général ou signification. Ce qui nous intéresse ici tient donc moins dans la
« chose » que désigne le handicap que dans le « protocole » que divers acteurs ou institutions
suivent pour le réaliser en tant que catégorie : quelles sont les caractéristiques, les propriétés
(prédicats) identifiées chez une personne, dans une certaine situation, et comment ces
informations sont-elles traitées, qui font qu’elle sera « catégorisée » comme handicapée ? =

On ne saurait reprendre ici tous les résultats de 1’enquéte sur les catégories, ni ses apports a la
sociologie cognitive ? mais on peut souligner ce qu’on y gagne en clarté dans la définition de
notions trés proches qui sont, comme le dit L. Quéré, de la méme « famille » : classification,

concept, représentations et langage.

La catégorisation partage avec la classification le fait d’étre une mise en ordre de la réalité :
elles consistent toutes les deux & introduire une certaine discontinuité dans I’indiscernable
continuité du monde « en soi ». Elles opérent toutefois de deux fagons bien distinctes. La
classification procéde selon une comparaison des traits formels que présente un objet et elle
est assez largement arbitraire. La catégorisation, quant a elle, représente un degré
supplémentaire d’abstraction dans la mesure ou ’objet identifié est envisagé a partir de la
relation qu’il entretient par rapport & un sens général. La catégorie a quelque chose de
« naturel » en ce sens qu’elle renvoie a la « substance » des choses. Bien entendu, la notion de
handicap, selon le contexte, peut parfaitement recouvrir les deux termes. Appréhendé a partir
de la négociation qui se réalise entre professionnels au cours de la réunion d’une COTOREDP,
le handicap se définira davantage comme une « classe », voire un « genre »... Ce qui en est le
principe restant le plus souvent implicite. Les grilles d’évaluation du handicap (cf. les
contributions de C. Barral et d’E. Gardien) s’inscrivent clairement dans cette logique mais les
débats auxquels ont donné lieu leur élaboration et leurs transformations dans le temps
montrent bien la recherche de la formulation de ce qui en constitue le «concept»
fondamental.

Sous cet angle, la théorie de la catégorisation est avant tout une théorie de la « formation et de
l'organisation des concepts » 0 La catégorie repose en effet sur un « référentiel »

L. Quéré : « Présentation », in L enquéte sur les catégories, Paris, EHESS, « Raisons Pratiques » n° 5, 1994, p.
10.

® B. Conein: « Classification sociale et catégorie» in M. de Fornel, A. Ogien & L. Quéré:

L’ethnométhodologie, Paris, La Découverte, 2001.
® A. Borzeix, A. Bouvier & P. Pharo : Sociologie et connaissance, Paris, CNRS, 1998.

' L. Quéré : op. cit., p. 14.
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significatif : avoir le concept d’une chose, c’est pouvoir se représenter mentalement
I’ensemble de ses propriétés idéales typiques. Elle se démarque pourtant encore du concept
dans la mesure ou celui-ci reposerait essentiellement sur des connaissances or, comme le
montre mieux qu’aucune autre catégorie sans doute celle du handicap, les raisonnements
implicites que chacun fait sur cette catégorie empruntent a des registres extrémement divers :
stéréotypes, jugements de valeurs, croyances conventionnelles... Tous plus ou moins précis.
Ces éléments s’inscrivent par ailleurs dans une longue histoire de la formation des idées, et la
signification que I’on donne aujourd’hui au handicap reste marquée par la trace de motifs
appartenant a des systémes symboliques antérieurs. Encore une fois, cependant, les deux
peuvent toutefois parfaitement se recouper et le corpus retenu pour réaliser cette enquéte sur
la catégorie de handicap, a défaut d’étre exhaustif, illustre parfaitement de quelle maniére,
dans une société aussi « rationnelle » que la nétre au moins, il y a un effort d’objectivation du
référentiel sur lequel se fonde une catégorie « naturelle ». Des efforts de clarification réalisés
pour la préparation de la révision de la classification internationale des handicaps — efforts qui
font apparaitre comment tous les parametres du contexte social sont encore loin d’étre
complétement explicités, cf. la contribution de H.-J. Stiker —, au référentiel de pratique, il y a
cependant au moins un pas qui n’est pas encore franchi.

Dans un article qu’il consacre & la catégorie de « famille», enfin, P. Bourdieu met en
évidence le rapport qu’entretiennent ces catégories naturelles avec le langage . Ce rapport
nous parait en effet complétement déterminant quoique partiel. Soulignant leur dimension
performative, ce qu’il désigne comme des « fictions nominales », P. Bourdieu indique en effet
de quelle maniére certains mots opérent comme des «schémes classificatoires » qui
prédisposent notre action et nos représentations envers un objet. Mais, comme le souligne
encore L. Quéré, cette approche reste encore trop prisonniére d’une conception
« représentationnaliste » de la catégorie. Certes, les mots participent-ils activement a la
formation des choses mais si la notion de catégorie a un sens, elle désigne un processus qui se
situe en dega de la représentation et qui en constitue d’ailleurs le fondement : « Les catégories
et les concepts ne sont pas des représentations mais des schémes, c’est-a-dire des régles ou
des méthodes (pour une part incorporée) gouvernant les activités ou les opérations de la
construction de I'objectivité » ‘.

"' P. Bourdieu : « A propos de la famille comme catégorie réalisée », Acte de la recherche en sciences sociales,
N° 100, 1993.

2 L. Quéré : op. cit., p. 32.
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LA CONSTRUCTION DE LA REALITE SOCIALE

La notion de catégorie se laisse assez malaisément définir: elle reste méme, pour
M. Bourdeau « peut-étre irrévocablement obscure »3. Elle représente a la fois le cadre dans
lequel s’exerce ’intelligence collective en méme temps qu’un processus : celui par lequel le
réel s’organise et se remplit d’un contenu significatif. E. Kant définissait les catégories
comme des «concepts primitifs» qui forment la condition de possibilit¢ de toute
connaissance : « Les catégories constituent le prototype des notions indéfinissables parce que
primitives » '*. Elle est en tout cas la base de ce que ’on pourrait appeler ici, d’aprés
M. Heidegger, notre « pré-compréhension » de la réalité. Il est d’ailleurs tout a fait frappant
de constater la grande proximité des vues entre les acquis tres récents de la sociologie
cognitive et ceux, plus anciens, de la sociologie compréhensive développée par W. Dilthey,
G. Simmel et M. Weber, voire de la sociologie phénoménologique de A. Schutz. Dans cette
approche, comme le rappelle fort bien P. Watier, la compréhension n’est pas seulement une
« méthodologie » particuliére mais une « condition ontologique de ['existence de la
société » '°. En d’autres termes, le projet sociologique de cette tradition est donc de rendre
compte de la maniére dont les individus parviennent a établir les modalités d’un sens
commun. Les notions de type, de typification et de typicalité peuvent ainsi étre décrites
comme fondatrices de cette approche, et cela a de nombreux égards. Etre au monde, pour ces
auteurs, revient a en faire I’expérience (Erlebnis), c’est-a-dire : & en « extraire ce qu’il a de
stable et de durable » (W. Dilthey). Ce qui caractérise I’acteur social tient donc dans une
activité significative par laquelle toute manifestation singuliére est ramenée a son «type
général ». Ce processus de la « typification », outre le fait qu’il est presque identique a celui
de la catégorisation '°, est celui par lequel s’établit la possibilité d’un entendement partage.
C’est alors sur la base d’une réduction que s’élabore la compréhension, étant entendu qu’elle
le point de départ d’une ouverture et d’un élargissement puisque le monde s’en trouve, du
méme coup, dot¢ d’une signification. La typicalité, particuliérement développée par
A. Schutz, est une notion plus équivoque qui contient au moins deux acceptions. En premier
lieu elle désigne le rapport qu’entretient une singularité quelconque avec ce qui en constitue le
modele idéal-typique. Toutes les formes que peut prendre le handicap, dans I’esprit du grand
public par exemple, n’entretiennent pas ainsi le méme rapport avec ce qui en serait ’essence,

* M. Bourdeau : « La notion classique de catégorie », in L 'enquéte sur les catégories, Paris, EHESS, « Raisons
Pratiques » n°® 5, 1994.

" F. Gil : « Catégories », Encyclopédia universalis, 1985.

5 p. Watier: La sociologie et les représentations de 'activité sociale, Paris, Méridiens-Klinscksieck, 1996, p.
123.

'® Sur les rapports entre typification et catégorisation, D. Cefai: « Type, typicalité, typification », in L 'enquéte
sur les catégories, op. cit.



en quelque sorte : toutes sont, sous ce rapport, plus ou moins « typiques ». Mais la typicalité
désigne également I’ensemble des types disponibles a un moment donné, dans un lieu donné,
qui forment les « cadres sociaux de I’expérience individuelle ». Elle n’est pas trés ¢loignée de
ce que Aristote, dans son traité sur les catégories, décrivait comme 1’« habitus » qui forme
’ensemble des qualités « stables et durables », selon lui, des choses. Mais puisque les
propriétés qu’ont les choses leur sont attribuées a partir de conventions collectives, I’habitus
forme le stock de connaissances disponible partagé par un groupe (A. Schutz), étant entendu
que ces connaissances n’ont pas grand chose a voir avec les «concepts de I’activité
intellectuelle ». Elles font davantage appel, comme le souligne M. Maffesoli a un
« arrangement » de I’ensemble du savoir déposé dans le sens commun, les dictons, la sagesse
populaire, les images, etc.

C’est donc dans cette tradition sociologique qu’est posé pour la premiére fois le rapport entre
la connaissance que chacun fait de la réalité et son édification matérielle, et c’est 1a I’apport le
plus manifeste de la phénoménologie de A. Schutz reprise par P. Berger et T. Luckmann 17,
Les types sociaux, qui fondent la possibilit¢ d’une compréhension intersubjective,
s’institutionnalisent, ¢’est-a-dire deviennent solides, y compris matériellement. Et c’est bien
ce processus qui nous intéresse ici, au sujet du handicap : comment d’une catégorie de
I’entendement abstraite, il se transforme en un « fait institutionnel », pour reprendre
I’expression de J. R. Searle '®. Sous cet angle, la partie s’intégre parfaitement avec le tout :
une catégorie (ou un type) en particulier est totalement solidaire de 1’ensemble du socle
symbolique dans lequel elle s’inscrit : ¢’est donc bien de la société entiére dont il est question.
Ce sont la tous les enjeux de la « co-naissance » telle que 1’a décrite M. Maffesoli '°: une
édification immatérielle et matérielle du monde, une construction de Soi et une construction
de I’Autre. Les enjeux de la construction sociale du handicap, en tant que catégorie, ne sont

pas autres.

Ce sont les travaux de G. Simmel portant sur les « types sociaux » qui paraissent les plus
intéressants dans cette perspective et qui constituent certainement le guide le plus pertinent
pour notre approche du handicap. A de nombreuses reprises, dans son ceuvre, on voit en effet
apparaitre les personnalités idéales typiques du « pauvre » ou de I’« étranger » 211 montre
incidemment a quelle nécessité collective correspond I’institutionnalisation de ces catégories
qui, si elles changent quant a leur contenu, ne varie guére dans leur signification collective. Le
type du pauvre ou celui de I’étranger, quelles que soient les populations qu’ils recouvrent a un
moment et dans un lieu donnés, obéissent en effet & une économie symbolique générale
intangible qui sous-tend I’édifice collectif. Dans la mesure ou ces figures en représentent bien
une sorte de prototype, c’est 1a la découverte majeure de G. Simmel que de pointer le role de
I’Autre dans la construction du Soi, aussi bien individuel que collectif d’ailleurs. La

'" A. Schutz : Le chercheur et le quotidien, Paris, Méridiens-Klincksieck, 1986 ; P. Berger et T. Luckmann : La
construction sociale de la réalité, Paris, Méridiens-Klincksieck, 1987.

'8 I.R. Searle : La construction de la réalité s sociale, Paris, Gallimard, 1995.
19 M. Maffesoli : La connaissance ordinaire, Paris, Méridiens-Klincksieck, 1987.

* G. Simmel : « Le pauvre », in Sociologie, Paris, PUF, 1999 ; « Digressions sur I’étranger », in L’école de
Chicago, Paris, Aubier, 1984.
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typification de I’Autre engage une « intentionnalité collective » (J. R. Searle) qui scelle non
seulement le sort qui va lui étre réservé, pour le meilleur et pour le pire, mais qui détermine
également comment I’Etre-ensemble se constitue... Et envisage son Devenir. Ces catégories,
desquelles il nous semble qu’on peut rapprocher celle du handicapé, sont certes relatives : si
la place qui est la leur apparait peu variable —la notion de liminarité ou de seuil jadis
proposée par I’anthropologue A. Van Gennep parait a cet égard plus significative que celle
d’exclusion — les modalités selon lesquelles ces catégories sont construites sont tout & fait
spécifiques. Cette recherche tente donc de démonter les mécanismes contemporains de la
« prédication » du handicap en envisageant successivement deux perspectives : celle des
grands cadres institutionnalisés qui en proposent une définition (le cadre 1égislatif, les grandes
classifications, les représentations sociales) ; puis celle des acteurs qui, en situation, ont a
juger de ce qu’il est, ou n’est pas (les médecins du travail, les assistants sociaux, les
assureurs). Elle est réalisée sans souci d’exhaustivité mais tiche de retracer, en quelques lieux
« stratégiques », les raisonnements et procédures, implicites ou explicites, et les négociations
dont il fait ’objet. En faisant ainsi émerger ce qui constitue les « schémes » du handicap,
I’optique est bien de montrer la nécessité de cette Altérité dans la fondation de notre société.
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SENS DE LA CONSTRUCTION DU REGIME DU HANDICAP
VERS SON DEPASSEMENT

Henri-Jacques Stiker

Directeur de recherche.
Laboratoire histoire et civilisations des sociétés
occidentales. Université Paris 7.

INVITATION A PENSER

Robert Castel a justement détecté tout au long de I’histoire de la question sociale depuis le
XIV® siécle une « handicapologie ». Certaines populations qui, pour des raisons d’age et
surtout d’infirmité, ne peuvent subvenir par elles-mémes a leurs besoins de base sont, de droit,
assistées. « Un noyau de situations de dépendance reconnues, constitué autour de l'incapacité
& entrer dans 'ordre du travail du fait de déficiences physiques ou psychiques » 2! est
dispensé du travail, alors que les pauvres valides se trouvent en situation délictueuse s’ils ne
travaillent pas. Les infirmes illustrent le grand dilemme qui traverse la question sociale, du
vagabond au désaffilié de I'heure présente : la récurrence de populations dissociées du travail
ou dissociées des « formes d'échanges socialement consacrées », qui rendent problématique la
cohésion sociale, par défaut d'intégration.

Si la question du handicap renvoie indéniablement a la question générale de l'intégration, le
constat historique de l'infirmité comme définitivement et obligatoirement assistée, doit-il étre
pris comme une sorte d'indépassable ? Nombreux sont ceux qui le pensent. Les uns
interprétent, pour le dénoncer, le régime actuel du handicap en France (mais cela vaudrait
pour bien d'autres pays), régit par deux lois du 30 juin 1975, comme un régime d'exclusion ou
du moins de ségrégation 22. D'autres y voient un régime utile, voire nécessaire, pour assurer la

2l Robert Castel, Les métamorphoses de la question sociale, une chronique du salariat, Paris, Fayard, 1995,
p. 29.

22 Cela malgré les affirmations de la grande loi cadre de 1975 « en faveur des personnes handicapées » : « La
prévention et le dépistage des handicaps, les soins, I’éducation, la formation et I’orientation professionnelle,
I’emploi, la garantie d’un minimum de ressources, I’intégration sociale et P’accés aux sports et aux loisirs du
mineur ou de ’adulte handicapés physiques, sensoriels ou mentaux, constituent une obligation nationale »
(article 1). Cette obligation se traduisant par « 'accés du mineur et de I’adulte handicapés aux institutions
ouvertes & I’ensemble de la population et leur maintien dans le cadre ordinaire du travail et de vie » (article 1).
Ces grandes intentions étant en fait mises en échec par la loi sur les institutions médico-sociales qui ont donné
lieu & un immense secteur spécialisé, finalement ségrégatif.
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solidarité qui est due a ceux sur qui a fondu le « malheur innocent » (titre d'un livre de
Georges Hourdin) mais un modéle au plus haut point dangereux s'il nous prenait l'envie de le
généraliser . Autrement dit la spécificité de la déficience implique un régime de solidarité,
mais qui, ni dans les faits ni en droit, ne peut prétendre a sortir de l'assistance. En somme, il
faut faire la part du feu mais la question du handicap s'arréte au devoir de compassion envers
les blessés de la vie.

Pour ne pas en rester a une simple perspective d'assistance sociale, sur le fond d'un constat
historique que l'on transformerait en destin, il me parait que l'on peut creuser davantage la
mise en place, au cours du vingtiéme siécle, de ce que j'appelle le régime du handicap ( a la
fois représentations sociales, dispositifs 1égislatifs et réponses de la société civile), afin d'en
montrer les capacités d'évolution, ou pour étre plus juste de métamorphoses.

LA REPONSE HISTORIQUE PAR LA VOIE DE LA DISCRIMINATION POSITIVE

v La construction du régime du handicap dans la deuxiéme partie du xxe siécle

Le terme de "discrimination positive”, emprunté au contexte américain des actions envers la
communauté noire, ne saurait étre définitivement retenu, mais 1'habitude est désormais prise
de qualifier les mesures spécifiques a but d'intégration (sous différentes formes), par ce terme.
Donc, au point de vue historique, il est possible de l'utiliser.

Dans le numéro d’Esprit de novembre 1965, alors que le mot « handicapé » venait depuis
quelques années seulement en France de faire son apparition dans le domaine humain de
I’infirmité, Jean-Marie Domenach en indiquait le flou et concluait : « Mieux vaut donc
accepter provisoirement cette indétermination afin de ne pas s’enfermer dans une catégorie,
dans un aspect, dans une solution » (p.578-579).

La connaissance a-t-elle avancée, depuis plus de trente ans, de sorte que 1’on pourrait fonder
la catégorie de « handicapé »autrement que comme un mot valise, simplement et
empiriquement commode ? La « Loi d’orientation en faveur des personnes handicapées »
regroupe encore plus largement que celle relative a « I’enfance handicapée » de 1965 ; en
effet, sur le refus et I’impossibilité 1égale de donner une définition de la personne handicapée,
les commissions prévues par la loi, auxquelles il revient de donner le label de handicapé,
peuvent reconnaitre aussi bien un lombalgique usé par un travail pénible, qu’un boulanger
devenu allergique a la farine, qu’un quadriplégique en fauteuil roulant, qu’un sidéen, qu’une
personne déprimée, qu'une personne atteinte de trisomie 21 ou d’autisme. En 1967 dans un

** Voir par exemple, Pierre Rosanvallon, La nouvelle question sociale. Repenser |’Etat-providence, Paris, Seuil,
1995, p.118 et sq.
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célebre rapport 2%, Frangois Bloch-Lainé détache, dans le grand tout de I’inadaptation, le
handicap proprement dit dont l'originalité tient dans la liaison entre un point de vue sanitaire
(sous la forme de I'infirmité) a des difficultés particuliéres eu égard a une moyenne ; a quoi il
ajoute que « [’inadaptation peut-étre due, tout autant, a l’état de la société, qu’a celui de
l'individu et c’est alors le milieu qui est inadapté aux personnes » (p.2). On sortait du fameux
champ de « I’enfance inadaptée » et du concept d’inadaptation des années trente et surtout
quarante . La notion englobante d’inadaptation s’est vue progressivement écartée au profit
de handicap, méme si la population handicapée est plus restreinte que celle qui pouvait étre
mise sous le terme inadapté. 11 faut noter que F. Bloch-Lainé faisait se rencontrer deux
secteurs qui avaient suivi leur chemin de fagon séparée : celui de l'enfance (de la
« déviance ») et celui des adultes (de l'invalidité). La carriére du mot et de la notion
d’inadaptation n’a pas cess€¢ pour autant et s'est progressivement défaite de connotations
idéologiques trop précises %°. Cependant, de fait, aprés des débats pleins d’hésitation et
d’indécision terminologique, entre 1968 et 1975, ou I’on balangait entre placer le probleme
des déficiences dans le grand tout du « handicap social » (expression retenue dans une loi de
novembre 1974, passé€e dans le code du travail) ou de ’exclusion (mise a la mode par le livre
de René Lenoir ?’, mais déja employée par Pierre Massé et Joseph Wrésinski %%). on a tout de
méme choisi d’établir une loi spécifique, créant des obligations et des droits particuliers, pour
des personnes éprouvant des difficultés d’intégration sociale repérables, et mesurables par des
barémes (lesquels ont ét€ progressivement mis en place) a cause de problemes de déficits
physiques, sensoriels, intellectuels, psychiques, installés dans la durée, voire définitifs. Tout
réside dans le lien entre une déficience avérée et une infériorisation sociale. Et ’on peut
considérer que le mouvement de clarification, a I’ceuvre aussi bien dans la loi de 57, que dans

* Etude du probléme général de ['inadaptation des personnes handicapées, Rapport présenté au Premier
Ministre par Frangois Bloch-Lainé, inspecteur général des finances, décembre 1967.

% Sous la plume des plus grands noms de la psychologie et de la pédagogie frangaise de I’époque, on lit : « Est
inadapté un enfant, un adolescent ou plus généralement un jeune de moins de vingt et un ans que /’insuffisance
de ses aptitudes ou les défauts de son caractére mettent en conflit prolongé avec la réalité et les exigences de
Pentourage conformes a I’dge et au milieu social du jeune » voir : Dr Lagache, avec le concours de MM
Dechaume, Girard, Guillemain, Heuyer, Launay, Male, Préaut, Wallon. Nomenclature et classification de jeunes
inadaptés, paru dans Sauvegarde, n° 2, 3, 4, 1946. Laquelle nomenclature comprend les malades (physiques et
psychiques), les déficients (physiques, sensoriels ou intellectuels), les caractériels (caractére, moralité,
comportement). Cette nomenclature figure en annexe du livre de Michel Chauviére, Enfance inadaptée :
I’héritage de Vichy, Paris, Editions ouvriéres, 1980. On a méme montré que cette conception relevait directement
de I’idéologie vichyssoise qui, en ce domaine, fut tristement représentée par Alexis Carrel : Christian Rossignol,
Quelques éléments pour I’histoire du conseil technique de I’enfance déficiente et en danger moral -1943-
Approche sociolinguistique et historique, Le temps de I’histoire, n°1, 1998. '

*© On peut se reporter 4 de multiples publications des Cahiers de Beaumont. Voir aussi R.Perron Les enfants
inadaptés, PUF, Paris, QSJ, 1972. Une discussion intéressante de Christine Philip, La notion de troubles du
comportement et ses avatars, dans Handicap et inadaptation. Fragments pour une histoire : notions et acteurs,
ALTER, 1996.

3" René Lenoir, Les exclus, un frangais sur dix, Paris, Seuil, 1974. Réédition en 1989. Le livre, dont le titre est du
autant a I’éditeur qu’a 'auteur, a été vilipendé de différents c6tés : mettant dans un grand tout les désavantages
et inégalités les plus divers, R.Lenoir s’était attiré les foudres d’une analyste comme Jeanine Verdés-Leroux ; par
ailleurs certains libéraux n’avaient pas apprécié que René Lenoir fustige les mécanismes économiques centraux
producteurs de cette exclusion.

2 Sous la direction de Serge Paugam, L ‘exclusion, ['état des savoirs, Paris, La Découverte, 1996, p.9.
g g > . . P
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les titonnements des années 60, que dans les mises au point des années 70, trouve son
expression la meilleure dans un document, d’origine anglaise (Philippe Wood) assumé par
’Office Mondial de la Santé en 1980, principalement diffusé et rendu opérationnel en France
ou il a été publié sous le titre : Classification internationale des handicaps : déficiences,
incapacités, désavantages. Un manuel de classification des conséquences des maladies ¥ La
distinction consiste a fractionner certaines conséquences des maladies en trois notions. Celle
de déficience : qui définit I’atteinte, le discours médical, I’intervention des hospitaliers ; celle
d’incapacité qui porte encore sur I’individu mais au point de vue des limitations de ce qu’il
peut accomplir, et circonscrit un lot d’interventions paramédicales et éducatives ; celle de
désavantage social ou handicap proprement dit : qui tente de mettre ’accent sur la situation
et donc de relativiser les conséquences des déficiences en fonction des circonstances et de
I’aménagement environnemental.

Comme il est assez facile de le voir, cette mise au point, pour utile qu’elle soit dans la
pratique, n’avait rien de trés original par rapport a la sémantique déja présente : une atteinte
précise peut avoir des répercussions diverses en fonction de la personne et du contexte. Cette
classification a été critiquée sous bien des angles, notamment son caractére causal simpliste et
linéaire, sa difficulté a parler correctement de la situation sociale et environnementale, le peu
d’intérét vraiment international qu’elle a suscité. Peu de commentateurs critiques ont fait
remarquer que, pour clarifier les pratiques, elle ne faisait pas avancer la connaissance
théorique, et méme, comme je le dirai plus loin, cachait les vraies racines de cette notion de
handicap. Beaucoup par contre s’en sont servis intelligemment, pour aménager
P’environnement, pour affiner leur pratique professionnelle et proposer aux commissions
administratives une analyse plus circonstanciée.

Toujours est-il que, tant avec la loi de 1975 qu’avec ce document officiel de I’OMS, la société
était conviée a faire les efforts nécessaires pour rendre accessible, a tous les points de vue, les
biens et les espaces communs. Par ailleurs, malgré toute la bonne volonté de ces clarifications,
le pouvoir médical restait fort, relayé parfois par celui des psychologues, et les politiques
sociales habituelles pouvaient s’en trouver confortées, au moment méme ou elles
commengaient a étre mises en cause. En effet la discrimination positive, ou compensatoire,
qui était le choix frangais installé avec la législation des années 70 et 80 en la matiere, trouvait
ses points d’appui dans une action sociale par populations cibles, établissements ou services
spécialisés, installation de filiéres et de clientéles. La classification de Wood/OMS affinait
cette logique mais ne la remettait pas en question. La notion de handicap, méme décortiquée a
la maniére de Wood, a servi, dans la période qui a suivi 1975, a conforter un secteur privé de
type associatif, constitué pour I’essentiel d’établissements trés spécialisés. Ainsi les notions

¥ Publié par PINSERM et le CTNERHI (Centre technique national d’études et de recherches sur les handicaps
et les inadaptations). 11 faut souligner que le titre anglais officiel est : International classification of impairments,
disabilities and handicaps. A manual of classification relating to the consequences of disease. Ce qui souligne
une volonté de ne plus prendre le mot handicap comme générique et de distinguer plusieurs aspects, qui sont
autant de plans d’expérience et d’interventions professionnelles, le tout pour relativiser les difficultés des
personnes, dont I’appréciation ne doit pas étre rivée a la seule vue du diagnostic, et du pronostic, médical. Ce
document, qui a fait couler énormément d’encre, tente d’étre remplacé par une nouvelle classification, trés
¢loignée de la précédente dans sa perspective de base. Cette proposition vient seulement de voir le jour, et nous
n'avons pas ici le loisir d'en donner un apergu.
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n’ont jamais été séparées de leur utilité pragmatique et stratégique, et c’est bien ce qui cache
leur sens latent et leur sources.

v Interprétation sociologique et anthropologique du régime du handicap

Pour définir un champ d’intervention, un secteur d’action, on est allé chercher une
dénomination originale dans un domaine sportif (turfiste pour étre plus précis) et non dans la
sémantique médicale ou sociale. Il est intéressant de noter par exemple que les notions de
marginalité ou de minorité n’ont pas été adoptées de fagon officielle et courante dans le
domaine de l'infirmité. La marginalité vise avant tout la distance prise, et parfois
volontairement, avec les normes établies de fonctionnement et de mceurs, ce qui ne saurait
caractériser des populations désirant rejoindre la conformité sociale, par I’intégration dans la
vie sociale et professionnelle. La minorité met avant tout I’accent sur la différence culturelle,
or les personnes handicapées, mise & part la communauté sourde, n’ont pas une « culture » a
elles. La notion d'exclusion quant a elle est d'emploi trop récent. Ainsi cette invention
linguistique rend assez bien compte de la construction d’un secteur trés singulier, c’est en cela
qu’il a été utile, ¢’est sans doute aussi pour cela qu’il a été introduit. Quelle est donc la portée
de la désignation « handicapé », quand on la relie au contexte social ou elle est apparue ?

Frangois Ewald *°® a montré, & propos des accidentés du travail une sorte de révolution
tranquille, mais profonde, de la société qui est parvenue a instaurer une nouvelle donne
sociale autour des idées de responsabilité collective, d’assurance sociale, de norme comme
moyenne, de réparation, de compensation, bref tout ce qui aboutira a la grande ambition de la
« sécurité sociale ». Mais ce qu'il convient de souligner est que la société assurantielle s'est
constituée en référence a une nouvelle vague d’infirmités, créée par le fait industriel, fait
social revendiqué lui-méme comme central. On voit comment la question sociale se pose
toujours a partir des mécanismes centraux qui font fonctionner ’ensemble, et qui sont admis
par tous ; on voit aussi comment une question sociale peut muter a partir d’un groupe posant
une question vive. Mais je vois surtout un nouveau regard se fixer sur I’infirmité. Toute
infirmité, progressivement a partir de 1a, va apparaitre comme relevant d’une responsabilité
sociale, d’une solidarité collective, d’une « accidentologie », si j’ose un terme aussi barbare,
c’est-a-dire qu’elle se dénaturalise pour se socialiser. Elle va relever du fléau social autant que
de Patteinte de santé. L’infirme n’est plus un malheureux que le sort a marqué, devant
émarger essentiellement a I’assistance publique si ce n’est a la charité individuelle, mais il
commence a étre un ayant droit de la solidarité collective, ayant été victime de la marche
méme de la société.

L'hécatombe de la guerre de 1914-1918 renforce I'émergence de cette nouvelle figure de
l'infirmité. La redevance sociale se fait sentir y compris sous la forme d'une culpabilité
collective et de l'impératif économique de ne pas laisser hors de la production des agents, qui
réclament de surcroit la reprise d'une place et des droits & réparation et compensation, eux
aussi. Dés les premiéres années de guerre, une réglementation verra le jour afin d'ouvrir des

30 Frangois Ewald, L Etat providence, Paris, Grasset, 1986.
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services et des établissements de reclassement professionnel. Le retour dans l'activité devient
un impératif et une revendication. Il faudrait encore évoquer la question des tuberculeux qui
vont amplifier le mouvement.

Ainsi une nouvelle volonté sociale se léve : il faut réintégrer dans le lot et la vie de tous, ceux
qui en sont écartés pour raison d'infirmité quelconque.

Dans la décennie 20 le vocabulaire tourne : si on ne bannit pas les mots que je nomme
« défectifs » (in-firme, im-potent, in-capable, im-bécile, in-valide, etc.) on voit apparaitre les
mots du re-tour (re-classement, ré-adaptation, ré-intégration, ré-insertion, ré-habilitation, ré-
éducation etc.).

De la sorte, se met en place dans les représentations sociales, dans l'opinion, dans la
« subjectivation » des intéressés, une figure complétement neuve de l'infirmité, qui va
finalement trouver sa meilleure formulation dans les termes de handicap et de handicapés.

En sport, le handicap correspond a une mesure des performances inégales des concurrents
engagés dans la compétition. Une fois que 'on peut comparer ces concurrents, le handicapeur
détermine la maniére dont on va égaliser les chances au départ de la compétition. Ce qui est
pertinent pour comprendre le handicap en sport ce n'est pas d'abord la notion d'avantage ou de
désavantage, mais avant tout celle d'égalisation pour que la course, ou le concours, ait lieu
dans des conditions telles que 1'on puisse voir l'effort strictement personnel, le mérite des
concurrents et que l'on puisse assister & une compétition intéressante, sans quoi tout est joué
d'avance et n'offre aucun spectacle. A quoi tient, et comment s'est fait, le glissement du sport
au domaine des individus humains souffrant d'infirmités ?

L'invasion de ce vocabulaire du handicap semble s'étre produit a partir de la nouvelle donne
sociale concernant les infirmités et invalidités, mais trés rapidement, des lors qu'on se donnait
les moyens de tenter leur égalisation maximale avec les valides et leur « normalisation », afin
de leur donner des chances de revenir dans la course. La métaphore correspondait
parfaitement a4 ce qui se mettait en place: faire redevenir performant, compenser, faire
participer, trouver les techniques nécessaires a la rééducation.

La métaphore que constitue I'emploi d'un vocabulaire sportif dans le domaine de la santé
humaine se transforme en un véritable modéle de traitement *'.

Si I'on veut bien admettre que lorsqu'une société emploie « un jeu de langage » c'est parce que
cela correspond a sa « forme de vie », pour me référer a Wittgenstein, on apergoit I'étroite
adéquation entre le langage du handicap et la pensée dominante de notre société, a savoir
Iidée de performance. Le sport, et le turf, avec I'organisation des courses et des compétitions
et la passion qu'il provoque, symbolise, condense, caricature notre société contemporaine :
industrielle, commerciale, de 1'apparence, du faire voir. Il faut étre performant, concurrentiel,
médiatique. En rapportant le phénoméne d’infirmité a celui de la course de chevaux, notre
culture « intégre » culturellement, idéologiquement, I'infirmité qui n'échappe plus elle-méme
aux exigences, aux « lois» valables pour tous. C'est notre fagon d'apprivoiser l'écart que

3! Henri-Jacques Stiker, De la métaphore au modéle. L'anthropologie du handicap, Cahiers ethnologiques,
Université de Bordeaux, n° 13, 1991.



représentent les « hors du commun » et de réduire le plus possible cet écart. Les personnes
infirmes, devenues handicapées, sont vues comme des citoyens a « per-former», pour
employer un ancien mot frangais passé a l'anglais (to perform). Les handicapés sont posés
comme des sujets qui, au moins en principe, peuvent et doivent réussir. La figure du handicap
est une maniére de penser la non-conformité dans les limites de notre raison productiviste et
technologique, donc aussi de nous la rendre admissible.

Mais cela n'est pas suffisant ; car si la passion de la normalisation est bien le point de vue a
partir duquel nos traitements de 'infirmité deviennent intelligibles, les conséquences peuvent
étre toutes autres.

D'abord a force de vouloir intégrer (dans les deux sens susdits : intégration dans 1'idéologie de
la société et intégration dans la société elle-méme) on peut oublier. Il y a au cceur de cette
volonté intégrative l'esquisse d'un grand geste de dénégation, d'effacement, de gommage
comme si I'on pouvait venir & bout des aspérités, des verrues et des scories sociales, comme si
l'on pouvait « réduire les handicaps » au sens de les diminuer certes mais aussi de les faire
disparaitre. Sur le fond d'une intention louable on peut étre tenté¢ d'oublier la différence, tout
aussi bien que la souffrance et la spécificité de l'expérience. A force d'avoir ramené la
question de la signification humaine de l'infirmité a celle de 1'obstacle surmontable on peut
aussi ré-exclure de maniére subtile, par in-différence.

Le bout du modéle et de la « culture du handicap » serait un déni, aussi paradoxal que cela
puisse paraitre aux yeux de ceux qui pensent que par la ils sont stigmatisés et empéchés. Ceux
qui veulent banaliser complétement la question du handicap sont peut-étre en train de répéter
un acte de dénégation que la société globale attend, au fond. Si le « modéle médical », pour
reprendre le vocabulaire établi, est pernicieux parce qu’il peut continuellement tenir a I’écart
ceux qu'atteignent des déficiences, le « modele social » peut étre une tentation subtile de les
faire disparaitre. C’est sans doute pour cette double raison que, d’un peu partout, le terme de
handicap est contesté, et que, sans doute, nous assistons a la fin d’un modéle, a la fin d’un
cycle de pensée, a la fin d’une anthropologie débutée aux environs des années 1900. Mais il y
a bien eu construction d'une symbolique : les infirmes, sous la figure du handicap, signifient
que la modernité peut vaincre toutes les formes du mal. Les « handicapés » sont bons pour
penser la réduction de tout ce qui va de travers, comme le pied d'Edipe était bon pour penser
la déviance. A l'évidence cette construction se heurte a des contradictions nombreuses *%.
Outre l'apparition de déficits toujours plus « lourds» et nouveaux (traumatisés craniens,
polyhandicapés, quadriplégie etc.) qui mettent en échec la volonté normalisatrice, outre la
conjoncture d'une société elle-méme en déficit d'inclusion, je noterai la figure du handicapé
par maladie ou accident génétique qui nous renvoie peut-étre plus a des questions sur notre
espéce et a des questions métaphysiques qu’a un modele de rattrapage et de compensation.

211 va sans dire qu'en mettant en relief I'anthropologie dominante de l'infirmité propre au 20° siécle, je n'oublie
pas les courants eugénistes, partis du pseudo concept de dégénérescence élaboré au 19° siecle. Peut-étre faudrait-
il analyser malgré tout un fond commun du siécle que je trouve bien typé dans le livre d'Alain Ehrenberg, Le
culte de la performance, ou if a montré que l'individu contemporain veut aller au bout de lui-méme, hanté par la
réussite et la perfection de soi. C'est l'image projetée sur les handicapés qui doivent se dépasser, faire des
exploits, parfaitement compenser leur déficit et bien siir étre des travailleurs aussi productifs que les autres.



Si nous sommes encore les héritiers du courant éducatif, rééducatif et réintégrateur avec ce
qu’il comporte de normalisation, d’effets positifs, de retour parmi les autres citoyens, le
prisme principal a travers lequel nous regardons ’infirmité se modifie sans doute. En tout cas,
I’anthropologie de la performance et du sans défaut, parait se déliter. Mais il a été, et reste

encore, fort.

v Le régime du handicap au croisement des politiques sociales

Cette situation incertaine entre une tendance au déni, qu'une situation sociale assez
euphorique des années 50-70 permettait, et la réaffirmation d'une insurmontable particularité
maltraitée, est sans doute liée a la question que 1'on a mise sous le terme d'exclusion.

Depuis le livre de René Lenoir en 1974, et l'extension de la notion, il arrive souvent que l'on
proclame que les personnes handicapées sont des « exclues ». Il faudrait pouvoir donner un
sens précis a l'exclusion, notion passe partout dont la signification échappe 33, Cependant on
peut, en suivant Robert Castel **, bien que cet auteur écarte le mot exclusion, penser
l'exclusion comme le résultat d'un double processus de paupérisation et de perte de relation.
Les deux processus étant d'ailleurs distincts et non systématiquement cumulables mais
pouvant aussi s'entrainer mutuellement dans une spirale infernale jusqu'au moment ou l'on est
surnumeéraire, ou l'on ne regoit plus rien et ou l'on ne contribue plus socialement. Cette
situation ne s'applique que dans certains cas particuliers aux personnes handicapées, et la
plupart du temps indépendamment de la question de la déficience. En effet, tant sur le plan
des revenus (allocations spécifiques, prises en charge diverses quand bien méme on puisse
regretter leur faiblesse) que sur le plan relationnel (associations nombreuses, solidarités fortes
des familles etc.) les personnes handicapées font 1'objet d'attention et d'aides qui interdisent de
les considérer globalement comme des «exclues», au sens socio-historique évoqué a
I'instant *°. La loi du 30 juin 1975 dite loi d'orientation en faveur des personnes handicapées,
prolongée par celle du 10 juillet 1987 (qui renouvelait une plus ancienne législation relative a
l'insertion professionnelle) le montrent clairement. Au moment méme ou le chdomage massif
commence et bat son plein, la société fait un « hyper- choix » en direction de la fraction dite
handicapée de la population. Ce qui montre que nous émargeons encore a l'anthropologie de
la performance et de la normalisation, et que la discrimination positive a, pour les personnes
handicapées, un bel avenir devant elle. Il est important de bien comprendre que la passion

3 Sur cette question, il me suffit ici de renvoyer a L exclusion. L’état des savoirs, sous la direction de Serge
Paugam, lequel expose ’origine de ce paradigme, dans I’introduction du livre. (op. cit.).

** Bien évidemment cela est contenu dans le livre majeur : Les métamorphoses de la question sociale, mais je ne
trouve pas inutile de renvoyer a son article, antérieur au livre : De I’indigence a I’exclusion, la désaffilliation.
Précarité du travail et vulnérabilité relationnelle, dans Face a [’exclusion, le modéle frangais, sous la direction de
Jacques Donzelot, Esprit, 1991.

3 Le mot exclusion, au sens courant du dictionnaire (mettre dehors ou étre incompatible), peut étre employé au
sujet des personnes handicapées qui, souvent, n'ont pas part aux espaces ou aux biens de tous. Cela renvoie
essentiellement & I'inaccessibilité de la société et donc aux conditions & mettre en place. Pour douloureuses et
intolérables que soient ces formes d'exclusion, ce sens est a distinguer de I'exclusion comme processus de
désaffiliation et de dissociation a I'ceuvre depuis une trentaine d'années.

o
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normalisatrice va de pair avec la discrimination positive ; cette derniére constitue le moyen
privilégié pour normaliser a nouveau. Au méme moment nous tombons dans une
contradiction : le détour va-t-il contribuer au retour, ou n'est-ce pas la forme de la tentation
récurrente de laisser a I'écart, ou de se contenter d'assister ?

UN NOUVEL HORIZON

Sous un mode un peu différent de Philippe Reynaud *® il y a vingt ans, on peut plaider en
faveur du régime de compensation et de rattrapage, avant d'en faire la critique.

Méme si les populations cibles sont mouvantes, méme si des processus de désaffiliation sont
communs a plusieurs catégories de citoyens, la politique sociale se doit de cibler son action et
de distinguer des régimes de prise en compte, voire de prises en charge. Méme 1’action sociale
globale, bien oubliée, telle que la définissait Bernard Lory *’, n’a jamais été « aveugle aux
différences ». Les populations en risque de dérive, plus ou moins prises dans des processus
soit d’isolement, soit de paupérisation, soit de délinquance, soit d’abandon etc., sont
aujourd’hui nombreuses. Un des problémes est de savoir si on peut ou non faire jouer pour
chacune un principe de discrimination positive, comme on le fait effectivement pour les
personnes handicapées. Y-a-t-il méme tellement d’autres issues : les mesures pour les femmes
seules avec enfant, ne sauraient étre les mémes que pour les jeunes au chomage de longue
durée. Chacun doit bénéficier de mesures adaptées qui lui permettent de compenser ses
carences propres. Le principe du RMI n’est-il pas de la méme nature que la prise en charge,
avec salaire, de personnes handicapées dans les Centres de Rééducation Professionnelle ? Une
mesure pour faire recoller une population particuliérement fragile 4 une insertion et
l'acheminer vers lintégration. Bien slr, on peut et doit poser un principe de non-
discrimination, et la pression européenne nous y invite, avec la participation a I'Europe des
pays anglo-saxons. Mais il nous faudra alors nous assurer que les moyens existent pour que ce
principe ne soit pas bafoué constamment et ne devienne un leurre. Car on croit souvent que
discrimination positive veut dire assistance, passivité et donc qu’elle installe une logique
inverse d’une logique d’insertion, d’insertion individualisée qui plus est, ¢’est-a-dire tenant
compte de l'itinéraire des gens. Les mesures spécifiques de type compensatoire pour des
populations particuliérement fragiles sont loin de n’étre qu’a un sens et d’étre des
financements sans retour. C’est le cas des aménagements de postes de travail pour les
personnes handicapées. C’est le cas de I’aménagement de ’accessibilité physique dans
certaines villes. Il y a dans ces exemples de quoi réfléchir au sens d’une action sociale :
mesures spécifiques qui reviennent en bénéfice pour tous, mesures stimulantes pour vivre

* Philippe Reynaud, L'éducation spécialisée en France (1882-1982), Esprit, n°5 et 7/8, 1982. L'auteur développe
la these générale que la prise en charge dans des institutions séparées est finalement la plus démocratique.

7 Bernard Lory, La politique d'action sociale, Toulouse, Privat, 1975.



dans I’espace commun qui n’assistent pas unilatéralement pour autant. Un débat peut en tout
cas s’ouvrir, et I’exemple des personnes handicapées n’étre pas sans intérét.

De la I’importance, a différents niveaux y compris a celui des politiques sociales, de se
pencher sur des populations particuliérement fragiles. Le plus démuni peut-étre un régulateur
social, comme il est une formidable loupe des malheurs de ce monde.

Il est vrai que la notion de discrimination positive s'¢largit alors considérablement. Quand
nous pensons a cette voie, nous avons dans l'esprit une population-cible pour laquelle on
déploie un arsenal de mesures, d'institutions spécifiques, de professionnels formés. Mais on
peut la penser comme ['ensemble des aides pour que chaque individualité puisse vivre dans
l'espace commun. Ce qui n'est pas tout a fait identique a ce qui est visé par la discrimination
positive entendue au sens habituel. C'est 1a qu'il me semble nécessaire de dépasser la position
prise par Philippe Reynaud. C'est d'abord de l'espace commun qu'il faut parler. C'est en son
sein que chaque singularité doit trouver de quoi vivre, se développer. C'est I'espace commun
qu'il faut doter des moyens d'accompagner chacun.

On ne fera pas 1'économie de mesures particulieres, pour que les personnes présentant des
difficultés, toujours elles-mémes spécifiques, puissent vivre pleinement parmi les autres. Mais
toute la différence est entre des mesures particuliéres dans des détours, des mises a part, des
institutions spécialisées et des mesures particulieres dans le tissu ordinaire de la vie sociale,
culturelle, professionnelle. D'une formule un peu abrupte on pourrait dire qu'il faut
déspécialiser les espaces spécialisés et respécialiser les espaces communs. Autrement dit
transférer dans l'espace commun la connaissance acquise dans l'espace spécialisé, ce que par
métaphore il me plait de nommer une osmose, au sens chimique du terme.

Il n'est pas difficile d'apercevoir le changement profond qui est en cause. Il ne s'agit plus de
savoir si la discrimination compensatoire, sous sa forme de traitement spécifique de la
spécificité, est démocratique ou non ; il s'agit de faire faire un bond a la démocratisation de la
socialité. Celle-ci doit offrir a chacun d'exercer sa puissance, ses talents, sa citoyenneté au
milieu de tous, avec tous ; en un mot, pour reprendre une belle et simple expression de David
Cooper « étre-soi-méme-avec-les-autres ». Cela convoque tous les détours et toutes les
paralléles a ré-entrer dans l'espace de tous, pour I'animer et le gorger des services nécessaires.

Cela convoque l'espace commun a refuser une norme préétablie et donc convoque un certain
républicanisme a s'ouvrir & une « laicité dynamique », si j'ose transposer ce terme et le
généraliser a ce point. De cette facon la question du handicap devient une question parmi
d'autres, de démocratisation, mais peut donner aussi aux autres une légitimité et un droit de
cité. La question du handicap ne se sépare pas, finalement, pour faire un raccourci, de celle du
tchador par exemple, et plus largement de celle de la cohabitation des cultures et des religions.

En analysant, a travers notamment une histoire de [a folie différente de celle introduite par
Foucault, le processus puissant d'inclusion inauguré aux alentours de 1800, Marcel Gauchet et
Gladys Swain ont interprété différentes étapes d'arraisonnement de l'infirmité comme des
poussées vers la démocratie. La discrimination positive en fait partie, mais elle débouche
aujourd'hui sur une exigence pour dépasser résolument la forme trop étroite qu'elle a revétue.



Nous arrivons a la méme conclusion que précédemment, mais avec ceci en plus que la
discrimination €clate au profit d'un métissage, et par la d'un enrichissement considérable des
milieux ordinaires de vie.

Les politiques publiques n'en ont guére pris acte, mais dans leur impossibilité de continuer
celles des années 1945-1975, se cherche une nouvelle maniére d'envisager les problémes
sociaux. Bien que cette maniére ne soit pas trés claire aujourd'hui, on peut en voir quelques
lintaments, tels que : l'affirmation des droits des personnes (droits des usagers) ; la
préoccupation de la prévention ; l'approche par «lieux » (la politique de la ville). Des
populations diverses peuvent étre prises dans ce type de politiques sociales et la spécificité de
certaines quelque peu disparaitre. En admettant qu'émergent ces nouveaux modeles, la
question du handicap resterait une référence intéressante pour les formuler et les rendre
efficaces. Dans la mesure ou la présence des personnes déficientes dans le tissu social serait
forte et entiere, elle interrogerait davantage qu'aujourd'hui I'ensemble social.

CONCLUSION

Le débat relatif au handicap est exemplaire d'immenses questions dans lesquelles notre culture
a bien du mal a voir clair. Il peut en révéler des aspects cachés comme il peut donner a
réfléchir sur les inflexions données, et a donner, aux législations. En insistant sur une certaine
irréductibilité de la question du handicap & une analyse de ce que 1'on met sous I'expression
« la question sociale », j'ai voulu faire voir qu'elle était au cceur d'un probléme global : les
fagons de considérer les altérités dans les sociétés contemporaines. Le livre de Dominique
Schnapper ** constitue une bonne invitation a se placer a ce niveau. La question du handicap,
comme celle des populations posant le probléme du rapport entre I'universel et le singulier et
donc posant le probléme fondamental de la démocratie, est un lieu significatif de réflexion sur
les défis de nos sociétés prises « dans la tension entre le principe du civique (ou de la
sociétisation, en vocabulaire weberien) » >’ et les collectivités historiques.

Deux grandes tendances se font jour dans la question de la relation a 1’autre : le modéle de la
différentiation et celui de I’assimilation, chacune ayant son extréme : le différentialisme qui,
malgré parfois de beaux atours rejette «l’autre » dans les ténébres extérieures et
I"assimilationnisme, d’ordre « anthropophagique» si 'on ose dire, qui le dévore et par
conséquent le nie tout autant que s'il le rejetait.

La premiere forme du modele de la différentiation est le modéle hiérarchique. Les spécificités,
les différences, sont reconnues et peuvent étre acceptées, mais elles sont situées sur une
échelle de positions et de valeurs inégales. C’est une maniére d’intégrer les différences, car on
les fait tenir ensemble dans une cohérence, mais dans un systéme de soumission. Par exemple,

* Dominique Schnapper, La relation a l'autre. Au caeur de la pensée sociologique, Paris, Gallimard, 1998.

3 Ibid. p 490.



’homme et la femme représentent deux maniéres d’étre humain, mais ’homme doit dominer
la femme car les roles, dits naturels, attachés a ces deux maniéres d’étre font que les uns ont
une préséance, une dignité, une importance plus grande (role politique vs. réle domestique,
role productif vs. rdle éducatif, rdle d’autorité vs. role affectif etc.). Le modele hiérarchique
permet de juguler les différences par une premiére acceptation de similarité, mais strictement
contrélée. C’est bien siir une maniére de consolider les différences déja existantes.

On rencontre, toujours dans ’univers différentialiste, un deuxiéme modeéle, celui de la
juxtaposition. C’est celui d’une certaine tolérance, au sens d’accommodement : ils sont ce
qu’ils sont, nous sommes ce que nous sommes, telle est leur culture et telle est la ndtre ; nous
ne prétendrons ni a les asservir, ni a les inférioriser, mais nous n’avons rien a faire ensemble.
La reconnaissance d’une différence est poussée assez loin pour que chacun demeure chez lui,
€tranger parmi un ensemble d’étrangers. Une certaine forme de nationalisme reléve de ce
modele : les étrangers ont le droit d’exister du moment qu’ils restent hors de notre espace &
nous. Il n’y pas d’intégration. C’est un puzzle, une mosaique.

Ce modele irait vers ce j'appelle une « indiénisation» des personnes handicapées, par
comparaison avec les «réserves d’indiens» de I’Amérique du nord. On a fini de les
exterminer, ce qui était les mettre dans la différence radicale, les exclure, mais on les situe
dans un lieu & part, au nom méme de leur différence. Nombre de gens ne seraient pas
mécontents d’utiliser ce modéle pouvant concourir a une purification, a une « propreté » de
leur espace !

A Pinverse, et sur la méme préoccupation de I'universel, on trouve le modeéle de
assimilation, lequel est un modéle normalisateur. De méme que dans le premier modele, on
partait de I’indéniable existence des différences, ici on part de I’indéniable universalité de
Phumanité. Il y a unité du genre humain. L’autre ne peut étre qu’un autre moi-méme. Il
n’existe pas en principe de limite aux droits des hommes en tant qu’homme. Mais on passe
trés rapidement de la reconnaissance de 1’égalité & une volonté de I’identique. L’autre est
destiné a devenir comme moi, car je représente cet universel de 1’humanité. Concretement, ce
glissement de I'universel & un pseudo universalisme est fréquent, alors que I’universel doit
rester une idée régulatrice, un horizon qui n’est réellement atteint que dans la diversité des
hommes et des groupes, personne ne pouvant dire ’universel ou se placer comme le réalisant.

Le modele assimilationniste tient & peu prés ce discours : il y a des valeurs communes, des
objectifs communs, des canons de comportement, des moyennes dont il faut se rapprocher. Le
travail consiste a tout faire pour rejoindre cet ensemble, consensuel et uniformisant. Un
certain républicanisme a la frangaise se trouve dans ce cas.

Nous sommes, dans ce modeéle, sur la voie d’une forte intégration : chaque élément doit étre
assez conforme pour entrer dans la mécanique d’ensemble. Mais par contre une dénégation
forte de « I’autre » nous guette.

Peu ou prou, il semble que ces formes de relation a 1’autre ont tour & tour, ou en méme temps,
joué dans la fagon de traiter les infirmes et que leur sort a toujours balancé entre un
assujettissement, une indifférence, ou un déni. Le déni s'exprime sous les formes anciennes
d'exclusion radicale, sous les formes plus modernes de ségrégation sans nuance, mais aussi,



trés subtilement sous la forme d'une passion assimilatrice par la normalisation & outrance.
L'assujettissement se voit dans la fagon dont les infirmes servaient « a autre chose » (faire son
salut, jouer les bouffons, étre montrés comme des curiosités dans les foires, ou d'une fagon
plus contemporaine participer d'une politique de gestion de populations, d'objet de business
ou de faire-valoir d'organisations). L'indifférence est a I'ceuvre lorsqu'on les place dans ce que
Murphy appelle la liminalité, ni inclus ni exclus, ni rejetés ni acceptés ; soit que, selon un
principe de non-discrimination détourné, on les laisse en charge de la bienfaisance soit que,
selon un dispositif de discrimination compensatoire non abouti, on les protége et les assiste.

II semble difficile de tenir deux pdles : l'universalisme civique d'une part et les groupes et
individus différenciés de l'autre. La vérité des combats pour abolir les barriéres sociales et
revendiquer d'étre comme les autres, c'est d'affirmer la nécessité de créer un espace social
vraiment commun et d'accés commun ; la vérité de l'affirmation d'une certaine identité
particuliere est d'obliger l'espace commun, qui ne sera jamais l'universel incarné, de
compenser sans cesse les faiblesses de certains en mettant a leur disposition ce qui leur faut
pour étre, comme ils sont, dans l'espace commun.

Ce modele reste a faire émerger, lequel est le défi de tout espace vraiment républicain et
vraiment démocratique. Mais il est en route étant donné la diversité de plus affirmée de nos
sociétés, affrontées par ailleurs a un nouvel universalisme, bien mal nommé mondialisation. :.
Les personnes handicapées ne peuvent pas €tre réduites a une identité sociale (de déviants, de
marginaux etc.) ou & une identité de validité ; leur étre-au-monde est singulier (différemment
singulier selon les personnes et les déficiences), mais ils peuvent traduire notre expérience
dans la leur et inversement, de méme qu’ils sont un cas social & part mais traduisible dans
d’autres cas, les autres cas pouvant aussi se lire dans le leur.



LES CONTOURS DE LA NOTION DU HANDICAP
A TRAVERS LES DONNEES STATISTIQUES

Anne Fronteau-Loones

Chargée d'études et de recheche, département Evaluation
des Politiques Sociales du CREDOC

LA POPULATION HANDICAPéE, UNE NOTION DIFFICILEMENT MESURABLE STATISTIQUEMENT

Dans le domaine du handicap, les données statistiques existent. La difficulté de dénombrer la
population handicapée tient moins au fait de trouver l'information que de donner une réponse
unique a la question : combien de personnes handicapées en France ? En effet, si elle existe,
cette information est multiple et diverse, elle repose sur des définitions différentes, sur des
champs différents, qui sont, de plus, treés souvent difficiles a comparer.

Le choix sera donc ici de présenter plusieurs estimations de ce qu'on peut appréhender en
parlant de handicap, en insistant sur les définitions utilisées et sur leurs limites.

Les difficultés d'estimation de la population handicapée résident en grande partie dans la
définition du handicap. Ou commence le handicap ? Faut-il s’en tenir a la population qui est
reconnue socialement comme telle, qui est « labellisée », qu’elle soit titulaire d'une rente
d’accidents du travail ou de maladies professionnelles, d’une reconnaissance COTOREP ou
d’une pension d’invalidité ? A partir de quel seuil une personne va t-elle se considérer comme
handicapée ? Quel réle joue la perception qu'a la personne de son état de santé et de son
handicap dans ses déclarations a son entourage, @ un employeur, & un organisme dédié au
public handicapé ou a un enquéteur ? Quel biais est introduit par le caractére déclaratif des
données ?

Trois principaux angles d'approche ont été choisis pour estimer la population handicapée en
France :

e Le handicap percu et déclaré par les personnes. Dans la population frangaise,
combien de personnes déclarent avoir des incapacités pour effectuer des gestes de la
vie courante ? Se sentent limitées ? Sont titulaires d'une reconnaissance sociale?

e Le handicap repéré par les dispositifs d'aide aux personnes handicapées
(bénéficiaires de la loi de 1987, COTOREP, AAH). Combien y-a-t'il de personnes
qui passent par les dispositifs dédiés aux personnes handicapées ? Quelles sont les
raisons de cette démarche ?



« le handicap repéré par les établissements pour personnes handicapées. Combien
de personnes sont accueillies ou suivies par des établissements spécialisés pour
personnes handicapées ?

LE HANDICAP PERGU ET DECLARE PAR LES PERSONNES

Cette premicre partie reprend les résultats des premiers travaux d'exploitation de l'enquéte
HID (Handicaps — Incapacités — Dépendance). Elle s'appuie sur I'enquéte de filtrage VQS
(Vie Quotidienne et Santé), posée pendant le recensement de la population afin d'élaborer une
base de sondage pour tirer I'échantillon de I'enquéte a domicile (voir encadré).

L’enquéte Handicap - Incapacité - Dépendance ( HID)

L'enquéte Handicaps-Incapacités-Dépendance est une opération couvrant I'ensemble de la population
(enfants, adultes handicapés, personnes agées) vivant en ménage ordinaire ou en établissement. Ses
objectifs sont de mesurer le nombre de personnes handicapées ou dépendantes, d'évaluer les flux d'entrées
et de sorties en incapacités et de relever la nature, la quantité et les fournisseurs d'aides existantes ainsi que
les besoins non satisfaits.

Ce projet de grande envergure sur plusieurs années regroupe des chercheurs de plusieurs organismes
(CREDES, CTNERHY, INED, INSERM) au nom du Ministére de I'Emploi et de la Solidarite, de la MIRE et de
la DREES.

Cette opération est longitudinale, par entretien en face & face géré par 'INSEE. Menée au dernier trimestre
1998, la premiére vague a concernée prés de 15 000 personnes résidant ou soignés en institution
(etablissement pour personnes agées, pour enfants et adolescents handicapés, psychiatriques). Elle a été
suivie d'une premiere vague auprés de la population vivant en ménage ordinaire en 1999. Lors du
recensement de la population de 1999, prés de 360 000 personnes vivant en ménage ordinaire ont rempli un
court questionnaire (enquéte Vie Quotidienne et Santé) qui a servi de sondage pour les interrogations de
personnes vivant en logement ordinaire. Ce questionnaire santé filtre a permis de surreprésenter la
population en incapacité.

C'est une enquéte qui s'inscrit dans le temps. Une seconde interview des mémes personnes était prévue fin
2000 pour les personnes en institution et fin 2001 pour celles vivant en logement ordinaire, soit deux ans
apres le premier passage.

v La définition du handicap retenue

L'enquéte HID se base sur la Classification Internationale des Handicaps présenté en 1980 par
I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) pour relier les différents concepts que sont
handicaps ou désavantages, déficiences et incapacités.

Le handicap auquel est souvent préféré le terme de "désavantage", concept qui est plus
"politiquement correct", y est défini par rapport a4 un contexte. Il est l'aboutissement d'une
chaine dite séquence de WOOD et se présente comme le stade pour lequel des difficultés dans
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la vie quotidienne deviennent des obstacles dans la vie en société. Le handicap devient la
résultante de déficiences et de normes sociétales.

» déficiences : ce sont les pertes (amputations ou scléroses) ou les dysfonctionnements
des diverses parties du corps (membres, muscles, organes) ou du cerveau. Elles
résultent en général d'une maladie ou d'un traumatisme de naissance ou survenu en
cours d'existence. Une notion voisine couramment utilisée est celle d'invalidité.

 incapacités : ce sont les difficultés ou impossibilités de réaliser des actes
¢lémentaires de la vie quotidienne tels se lever, mémoriser ou plus complexes tels se
vétir, parler avec d'autres personnes. Elles résultent en général de déficiences.

* désavantages ou handicaps : ce sont les difficultés ou impossibilités que rencontre
une personne a remplir les réles sociaux auxquels elle peut aspirer ou que la société
attend d'elle : suivre des cours, travailler, communiquer, €élever des enfants, etc. Ils se
situent a la rencontre de I'environnement naturel ou social et des caractéristiques
propres de l'individu.

Selon la grille de I'OMS, le handicap est percu comme une incapacité dans un contexte
particulier. Il se référe a une situation. Cette maniére de présenter le handicap, propre a 'OMS
et qui ne fait pas l'objet d'un consensus®’, montre bien sa variabilité et son absence
d'objectivité. Elle a pour avantage de relativiser le handicap et méme de proposer une batterie
d'actions susceptibles de réduire le handicap.

En effet, un handicap dans la vie professionnelle peut étre réduit, voire ne plus avoir lieu
d'étre, si on adapte le poste de travail. De méme, si une personne éprouve des difficultés a
s'’habiller seule, I'aide d'une tierce personne peut pallier a cette incapacité.

v 12% des Frangais déclarent éprouver des difficultés pour effectuer un geste
de la vie quotidienne

Sur la base de cette classification, l'estimation de la population handicapée peut étre
appréhendée sous cing angles :
 le sentiment d'incapacités fonctionnelles ou difficultés ressenties a effectuer un
gestes de la vie quotidienne,

o les aides regues matérielles ou humaines,
» le sentiment de limitations dans le genre ou la quantité d'activités,
» la déclaration d'un handicap,
« la déclaration de la possession d'une reconnaissance sociale de handicap.
Les chiffres présentés ne concernent que la population dgée de 17 & 59 ans. Au-dela de 60 ans,

la problématique du handicap devient plus fréquente avec le vieillissement et I'apparition des
premiers signes de la dépendance. A titre d'exemple, prés d'une personne dgée de 60 ans et

* D’autres auteurs pensent que le handicap est un élément qui entre dans le processus de construction identitaire
des personnes qui en sont atteintes.
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plus sur deux (47%) déclare éprouver au moins une incapacité dans la vie quotidienne. Cette
forte prévalence a pour conséquence que lorsqu'on étudie la population des 17 ans et plus,
21% éprouve une incapacité contre 12% pour les 17-59 ans. Pour éviter ce poids trop
important des plus de 60 ans dans la problématique du handicap, on se restreindra aux 17-59
ans.

Estimations diverses de la population handicapée selon I'approche retenue
Population adgée de 17 4 59 ans

Effectifs Part dans la
population
Difficultes pour au moins un geste de Ia vie courante 4,1 millions 12,0%
Limitation de plus de 6mois 1,6 million 4,8%
Aide matérielle ou humaine 920 000 2,7%
Auto-attribution du handicap 1,7 million 5,4%
Reconnaissance sociale 1,1 million 3,7%

Source : DREES- HID, 1999

12,0% des Frangais 4gés de 17 a 59 ans déclarent éprouver des difficultés pour effectuer au
moins un geste de la vie quotidienne, soit 4,1 millions de personnes (concept d'incapacité).
Ceci englobe des situations diverses allant de la personne se sentant mal & [’aise pour remplir
des papiers ou ramasser un objet a celle déclarant éprouver des difficultés pour effectuer des
gestes de la vie quotidienne plus caractéristiques de son autonomie tels que s'habiller. C’est
aussi celle qui contient le plus d’éléments subjectifs, trés peu d’éléments permettent de
contrdler ces déclarations. Les types d’activités pour lesquelles les Frangais déclarent le plus
souvent éprouver des difficultés, sont par ordre de fréquences le fait de ramasser un objet, de
lire, d’entendre et de remplir un formulaire simple.

4,8% de la population frangaise de 17 a 59 ans déclare étre limité dans un genre ou un type
d’activités depuis plus de six mois, soit environ 1,6 million de personnes. Cette notion est
beaucoup plus restrictive que celle d’incapacités, les effectifs étant pratiquement divisés par
trois. Les termes utilisés sont beaucoup plus forts. Entre avoir des difficultés et étre limité, la
différence est importante.

2,6% de la population frangaise de 17 a 59 ans est aidé dans la vie quotidienne par un
appareil, (par une) prothése ou par une personne, soit 920 000 personnes. La notion d'aides
introduit un élément objectif dans l'appréciation du handicap. La personne n'est plus
interrogée que sur sa perception de son état de santé. Néanmoins, cette notion requiert une
seconde acceptation de la part de la personne qui est celle d'étre aidée. Clest le concept le plus
restrictif en termes de population concernée.

5,4% se déclarent handicapées ou ont été déclarées comme telles par un proche, soit environ
1,7 million de personnes, soit des effectifs un peu plus élevés que ceux qui se sentent limités
dans la vie quotidienne. Il est intéressant de voir que le nombre de personnes (s'auto-)
attribuant un handicap est plus élevé que celui se déclarant limitées. Faut-il supposer que le
sentiment de limitation est plus péjoratif ou plus fort que celui de handicap ?



Enfin, 3,7% possédent une reconnaissance sociale de leur handicap, soit environ 1,1 million
de personnes. Comme l'aide, on retrouve un élément plus objectif qui dépasse la seule
perception de la personne sur son état de santé. Néanmoins, ceci est conditionné a une
situation telle la recherche d'emploi et & une détention d'information concernant les démarches
a faire. Une personne souffrant d'un handicap sévere rendant difficile l'exercice d'un emploi,
par exemple, a peu de chances de déposer une demande de reconnaissance COTOREP RQTH.
La demande de reconnaissance sociale est liée a ce que la personne en attend (aides d'un
dispositif, aides financiéres, accés a certains droits).

Ainsi, [’incapacité est la notion la plus large parmi celles proposées dans I’enquéte, elle I’est
en tous cas beaucoup plus que le sentiment de limitation et d’auto-attribution qui concerne
presque deux fois moins de personnes que 1’incapacité.

On peut également souligner 1’écart en termes de nombre entre ceux qui possedent une
reconnaissance sociale, soit un peu plus d’un million et ceux qui déclarent une incapacité (4,1
millions). La reconnaissance sociale est certes le reflet de handicaps plus importants
objectivés par des médecins ou des organismes habilités, elle est également réduite a des
handicaps dans I’environnement de travail. Enfin, I’aide concerne le moins de personnes : elle
refléte probablement des handicaps plus séveres, la personne jugeant nécessaire et acceptant
de se faire aidée, elle est également liée aux possibilités financieres et a la culture de chacun.

Afin de mieux comprendre ce qui est comptabilisé dans ces estimations, il a été jugé
intéressant de reprendre l'intitulé exact des questions. En effet, pour que les gens puissent
parler de leurs incapacités, la mise en situation de gestes simples est privilégié.
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Intitulé des questions posées dans VQS

Les incapacités

La personnes a-t-elle des difficultés pour lire les caractéres ordinaires d'un article de journal (avec des
lunettes ou des verres de contact, si elle en porte habituellement) ?

A-t-elle des difficultés pour reconnaitre le visage de quelqu'un & I'autre bout d'une piéce ou de l'autre coté de
la rue (avec des lunettes ou des verres de contact, si elle en porte habituellement)?

Habituellement a-t-elle des difficultés pour remplir un formulaire simple (chéque, feuille de maladie ) ?
Eprouve-t-elle des difficultés pour parler et se faire comprendre ?

A-t-elle des difficultés pour entendre ce qui se dit au cours d'une conversation avec plusieurs personnes ?
Lorsqu'elle est debout, éprouve-t-elle des difficultés pour se pencher et ramasser un objet sur le plancher ?
Eprouve-t-elle des difficultés pour s'habiller ou se déshabiller ?

Les aides

En raison de problemes de santé, la personne a-t-elle besoin de l'aide d'une autre personne dans la vie
quotidienne ? {ou a-t-elle besoin d'une présence ou d'une aide trés supérieure & ce qu'on attendrait & cet
age)

Avez-vous fait (ou souhaitez-vous) des aménagements de votre logement en raison de la santé de cefte
personne ?

En raison de problémes de santé, utilise-t-elle de fagon réguliére une prothése, un appareillage ou un
dispositif technique (canne, béquilles, membre artificiel, fauteuil roulant, stimulateur cardiaque, prothése
auditive) ?

Les limitations

Est-elle limitée dans le genre ou la quantité d'activités qu'elle peut faire (a la maison, au travail, a I'école ou
dans les autres occupations de son &ge : déplacements, jeux, sports, loisirs...) ?

Cette difficulté dure-t-elle depuis au moins six mois (ou pensez-vous qu'elle peut durer au moins six mois) ?

Auto-attribution
La personne considere-t-elle qu'elle a un handicap ?

Reconnaissance sociale
A-t-elle ou a-t-on fait pour elle une demande de reconnaissance d'un handicap ou d'une invalidité (carte
dinvalidité, pension, allocation, rente, capital, admission dans un établissement spécialisé)?

Si oui, cette demande a-t-elle été acceptée ou refusée ?
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v Des approches qui ne se recoupent que partiellement

Outre ce dénombrement de différentes populations handicapées, les premiers travaux réalisés
a partir de l'enquéte HID montrent le difficile recoupement entre ces concepts. On ne peut pas
parler d'inclusion. Chaque notion donne une approche qui recoupe certes partiellement les
autres, mais aucune n'est incluse dans une autre. Ceci souligne la nécessité de multiplier les
angles d'approche lorsqu'on estime la population handicapée.

Ainsi si on s'intéresse aux trois concepts que sont l'incapacité, la limitation et I'aide.
Globalement, ces trois groupes représentent 14,4% de la population francaise de 17 a 59 ans.
Lorsqu’on croise ces trois populations, on obtient les résultats suivants :

 parmi les personnes déclarant une incapacité : 71% ne se sent pas limité et n'est pas
aidé, 12% en tire un sentiment de limitation sans pour autant étre aidé, 11% est aidé
mais ne se sent pas limité et 6% est dans les trois groupes.

e parmi les personnes déclarant étre limitées dans un type ou genre d’activités : 31%
ne déclare ni incapacité ni aide, 31% déclare une incapacité mais aucune aide, 8% est
aidé mais ne déclare aucune incapacité et 30% est dans les trois groupes.

e parmi les personnes qui sont aidées : 14% ne se sent pas limité et ne déclare aucune
incapacité, 14% se sent limité mais ne déclare pas d’aides, 22% déclare au moins une
incapacité sans pour autant se sentir limité et 50% est dans les trois groupes.

Un des premiers enseignements des résultats de I’enquéte HID est de montrer que le
recoupement entre ces trois populations n’est pas aisé (voir schéma). En effet, si 14,4% de la
population frangaise dgée de 17 a 59 ans déclare au moins une aide ou une limitation ou une
incapacité, seul 1,4% entre dans les trois groupes. Les termes utilisés font a la fois varier les
chiffres obtenus et les populations touchées.

La notion la plus large pour mesurer la population handicapée est celle qui consiste a repérer
les personnes qui ressentent une incapacité (difficultés pour effectuer un geste de la vie
quotidienne). Or, dans sept cas sur dix, l’incapacité ne recoupe aucune autre notion.
L’incapacité entraine ainsi rarement le sentiment de restriction d’activités (limitation) ce qui
ameéne a supposer que dans 70% des cas au moins, cette incapacité est relativement modérée
et limitée a un ou quelques gestes et parmi les plus anodins.

En revanche, le fait d’avoir une aide repére des personnes souffrant d’un handicap beaucoup
plus prononcé probablement. Dans la moitié des cas, les personnes aidées se sentent
¢galement limitées et déclarent une incapacité. L’aide doit aussi traduire une prise de
conscience plus forte de la part de la personne du handicap dont elle souffre. Elle a perdu par
ce recours une partie de I’autonomie qu’elle avait a exercer une activité, autonomie qu’elle a
peut-étre retrouvée grace a cette aide, mais I’aide lui est devenue nécessaire.
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Recoupement entre les notions d’incapacité, limitation et d'aides
Population de 16 a 59 ans

Aides (2,6%
( 0) Limitation (4,8%)

Incapacités (12,0%)

Source : DREES

Un autre recoupement est tout aussi intéressant, celui entre l'auto-attribution du handicap, le
sentiment de limitation et la reconnaissance sociale d'un handicap. L’idée est ici d’avoir une
approche de la restriction qu’on fait en ne considérant que la population qui posséde une
reconnaissance sociale. Comme |’aide, on peut s’attendre a ce que cette reconnaissance
traduise des handicaps plus séveres ou tout du moins refléte chez la personne une prise de
conscience plus aigué¢ de son handicap.

Parmi la population frangaise 4gée de 17 & 59 ans, la part de ceux qui appartiennent a au
moins un de ces trois groupes s’éléve a 7,1%, soit environ 2,2 millions de personnes. En
termes de croisement, on obtient les résultats suivants :

e parmi les personnes qui sont reconnues socialement comme handicapées : 14%
ne se déclare pas pour autant handicapées et ne se sent pas limité dans un type ou
genre d’activités, 24% se déclare handicapé sans pour autant se sentir limité, 3% se
sent limité mais ne se déclare pas handicapé et 59% appartient aux trois groupes,

e parmi les personnes qui déclarent une limitation dans un type ou genre
d’activités, 24% n'est pas reconnu et ne se déclare pas handicapé, 30% se déclare
handicapé mais ne posséde pas de reconnaissance sociale, 2% posséde une
reconnaissance sociale sans se déclarer handicapé et 44% appartient aux trois
groupes,

e parmi les personnes qui se déclarent handicapées, 15% ne possede pas de
reconnaissance sociale et ne se déclare pas limité, 17% posséde une reconnaissance
mais ne ressent pas de sentiment de limitation, 28% ne posséde pas de
reconnaissance sociale mais se sent limité et 40% appartient aux trois groupes.
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Recoupement entre les notions de
« reconnaissance sociale », « limitation » et « auto-attribution » du statut d’handicapé
Population de 17 a 59 ans

Reconnaissance (3,7%)

Limitation (4,9%)

Auto-attribution (5,4%)

Source : DREES

On constate que plus de la moitié des personnes qui ressentent une limitation dans la vie
quotidienne n’ont pas de reconnaissance sociale, soit parce qu’elles n’ont pas fait la
démarche, soit parce que leur handicap n'entre pas dans les critéres de la reconnaissance par la
société. Le fait de ne pas faire cette démarche renvoie aussi aux cas ou la personne n'a besoin
de cette reconnaissance car elle n'est pas capable de travailler, en raison de son handicap ou
parce qu'elle ne le souhaite pas.

Dans d’autres travaux menés a partir des données de I’enquéte HID, il semblerait que 30%
des personnes possédant une reconnaissance sociale ne déclare pas d’incapacités lors de
’enquéte. De méme, dans quatre cas sur dix environ, la personne qui posséde une
reconnaissance sociale ne s'attribue pas le statut de personne handicapée. Le statut de
travailleur handicapé ou de bénéficiaire de la loi de 1987 n’est pas toujours le reflet d’une
prise de conscience de la personne d’un handicap ou il traduit une autre réalité. Ce handicap
peut certes n’étre relatif qu’a son poste de travail, mais il peut, comme il sera abordé
ultérieurement, étre de nature plus sociale que physique ou mentale. La frontiére entre les
bénéficiaires de la loi de 1987 labellisés "handicapés”, les allocataires du RMI et les chdmeurs
de longue durée peut s'avérer ténue, en raison des pratiques des dispositifs vis-a-vis de publics
aux caractéristiques communes.

A titre d'exemple, on citera des entretiens réalisés par le CREDOC dans le cadre d'une étude
sur les freins et leviers a I'insertion professionnelle des travailleurs handicapés dans le Nord

Pas-de-Calais:

"J'avais un genou usé que le travail n'a pas arrangé. Ca devenait impossible. Le
médecin du travail m'a proposé de faire un dossier COTOREP. On a fait le dossier

avec l'association XXX. Ma premiére réaction a été de me demander si c'était une
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bonne idée. Si je veux trouver du travail ailleurs, ce n'est pas sir que ce soit un
plus. Finalement, puisque ¢a permettait d'avoir une aménagement de poste, j'ai

accepté.”

Dans ces derniers propos, on comprend bien que la personne recoit une reconnaissance de
handicap sans pour autant se sentir handicapé. Sa démarche répond & un besoin d'aide dans
son univers de travail, elle n'a pas pour autant de conséquence sur sa vie privée et sur la
perception qu'il a de son état de santé. Mais il pense que la reconnaissance, elle, pourrait en
avoir.

Ces deux recoupements sont repris des travaux du Cermés a partir de I’enquéte HID. Ils
montrent bien en quoi I’approche retenue fait varier a la fois la taille et la population touchée
ce qui souligne la nécessité de multiplier les points de vue dans l'estimation de la population
handicapée.

Aprés avoir abordé les déclarations des personnes vis-a-vis du handicap et des difficultés
qu'elles éprouvent dans la vie courante, la deuxiéme approche concernera les populations
reperees par les dispositifs dédiés au public handicapé.

LE HANDICAP REPERE PAR LES DISPOSITIFS DEDIES A CE PUBLIC

Trois populations seront examinées successivement :

o les bénéficiaires de la loi de juillet 1987 concernant l'insertion professionnelle des
travailleurs handicapés,

o les personnes reconnues par la COTOREP,
o les allocataires de I'AAH.

Le point de vue des dispositifs déplace de facto la problématique du handicap dans le monde
professionnel et pose la question de la faculté d'occuper un poste ou de l'attribution d'une
allocation permettant de compenser l'incapacité a tenir un poste.

v’ 220 000 travailleurs handicapés repérés par la loi de juillet 1987

En France, la loi de 1987 accorde le statut de travailleur handicapé & un ensemble de
reconnaissances sociales : la Reconnaissance de la Qualité de Travailleur Handicapé (RQTH)
délivrée par les COTOREP, la rente d’accident du travail ou de maladie professionnelle (si
elle est relative a un taux d'incapacité partielle permanente (IPP) de plus de 10%), la pension
d’invalidité et les blessures de guerre ou assimilés. Des médecins ou des organismes habilités
ont émis un jugement sur ’état de santé de la personne, mais cette approche se limite aux
personnes qui ont fait une demande de reconnaissance ou d’allocation. Par 1a-méme, elle se
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restreint aux handicaps par rapport a un poste de travail et s’avére donc a la fois peut-étre plus
objective, mais plus restrictive.

Selon cette source, environ 220 000 salariés handicapés bénéficiaires de la loi de 1987 sont
employ€s dans les établissements assujettis a la loi. La moitié d’entre eux sont titulaires d’une
reconnaissance COTOREP (52%). Cette proportion s’est fortement accrue depuis le début de
la décennie (32% en 1990). L autre grande catégorie de bénéficiaires regroupe les personnes
titulaires d’une rente d’accident du travail ou de maladies professionnelles (38%).

Cette population est massivement masculine (73% d’hommes), elle est plus agée que
I’ensemble des salariés (37% sont dgés de plus de 50 ans contre 19% pour l'ensemble des
salari€s) et plus ouvriere (56% contre 40% de I'ensemble des salariés).

Par rapport a l'obligation légale qui est d'employer des travailleurs handicapés a hauteur de
6% de ses effectifs, les établissements assujettis ont un taux d'emploi de ce public de 4% en
1998, ratio relativement stable dans le temps.

La loi du 10 juillet 1987

La loi du 10 juillet 1987 impose a tout établissement de 20 salariés et plus d'employer des salariés
handicapes & hauteur de 6%. Seuls sont considérés comme salariés handicapés ceux qui sont en quelque
sorte « labellises » et qui ont déclaré ce label & leur établissement soit les accidentés du travail ou de
maladies professionnelles ayant un taux d'incapacité permanente de 10%, les personnes possédant une
reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé RQTH délivrée par la COTOREP, les titulaires d'une
pension d'invalidité et les mutilés de guerre et assimilés. Les autres types d'établissements (plus petits,

secteur public) n'ont aucune contrainte vis-a-vis de I'emploi de ce public.

Ce quota de travailleurs handicapés appelé "taux d'emploi” est complexe. L'effectif salarié pris en compte
n'intégre pas certains emplois exigeant des conditions d'aptitude particuliéres dont on considére qu'il est
difficile qu'une personne handicapée les occupent ainsi que les contrats aidés et est proratisé en fonction du
temps de présence des salariés. L'effectif handicapé pris en compte est, quant & lui, également proratisé en

fonction des caractéres sociodémographiques de la personne (type de handicap, age, etc.).
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v La loi, un risque de stigmatisation

Deux études du CREDOC sur les freins et leviers a 'embauche des travailleurs handicapés
dans le Nord Pas-de-Calais et le Maine-et-Loire mettent en avant la précaution avec laquelle
ces chiffres doivent étre lus. Certes, ils ont pour mérite de donner une idée chiffrée de
I'insertion professionnelle des personnes handicapées, mais elles doivent étre comprises avec
une certaine prudence.

D'une part, les entretiens avec des responsables d'entreprise ont montré combien leur
perception du handicap était parfois en décalage avec la réalité. Spontanément, les personnes
rencontrées associent au terme handicap l'idée du handicap lourd. Leur systeme de
représentations du handicap tient de l'imaginaire, parfois influencé par les médias (comme le
téléthon), imaginaire qui s'avére plus noir que la réalité puisqu'il est composé, dans la grande
majorité des cas, de handicaps visibles (et donc parmi les plus dérangeants et sévéres) alors
que nombreux sont ceux qui ne se voient pas ou faiblement.

Cet imaginaire peut ainsi les empécher de voir que dans leur propre établissement sont
employés des travailleurs handicapés. Dans un hoétel-restaurant haut de gamme, le
comptable souligne :

"vous savez, chez nous, c'est pas vraiment possible, il n'y a pas vraiment de poste adapté

pour les travailleurs handicapés. "
Puis, en continuant I'entretien, il ajoute :

"Ou'il y a bien le plongeur, il a siirement une case en moins. Et puis il y a André sur le
parcours de golf, j'ai remarqué qu'il a une talonnette, il a une jambe plus courte que l'autre.
Et puis il y a aussi Fabien qui fait des crises d'épilepsie, mais ¢a va mieux depuis qu'il fait du

sport.”

Cette entreprise emploie donc bien des personnes qui présentent un profil susceptible de les
classer comme handicapées. Néanmoins, jusque la, personne ne s'est emparée de la question
et ce sont des salariés comme les autres.

Parfois, les responsables ne sont pas au courant du handicap d'un de leurs salariés. Ainsi,
dans une concession automobile, le carrossier a raconté qu'il a lui-méme informé la comptable
de son état de "reconnu COTOREP" alors méme qu'un financement d'aménagement de poste
avait été fait. Toute la démarche de maintien dans l'emploi a été menée par le médecin du
travail, en relation avec le patron et I'Agefiph sans que le comptable ne repére le lien avec la
contribution, la déclaration et le financement du pont. Le dispositif a bien fonctionné, mais
dans une parfaite opacité. De méme, on peut citer ces propos :

"On incite le personnel a se faire reconnaitre par la COTOREP. Mais il y a une grosse
réticence a se faire reconnaitre travailleur handicapé. On a du mal a sensibiliser le
personnel.”

"

"Les gens qui deviennent handicapés a la suite d'un accident ont du mal a l'accepter.
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"Dans sa téte, il pensait qu'il n'était pas handicapé. On l'a finalement aidé a reconnaitre son
handicap. Maintenant, il travaille dans l'informatique. Une personne avec une main en

moins, ce n'est pas possible chez nous.”

Pour une personne en poste, reconnaitre une atteinte physique ou une maladie n'est pas
évident et s'accompagne d'un long processus d'acceptation du handicap nouveau et de ses
conséquences. C'est aussi, en quelque sorte, accepter d'étre stigmatisé, relégué dans une
catégorie peu réjouissante.

Enfin, de nombreux responsables d'établissement se repérent trés mal dans le dispositif
promouvant l'insertion professionnelle des personnes handicapées et ne savent donc pas a qui
s'adresser pour un renouvellement de reconnaissance COTOREP par exemple, lorsque celle
possédée par un salarié est arrivée a expiration.

Ce flou dans la perception des responsables vis-a-vis du handicap laisse supposer qu'un
certain nombre de travailleurs handicapés ne sont pas identifiés en tant que tels dans les
établissements.

D'autre part, les entretiens avec des travailleurs handicapés réalisés au cours de ces deux
mémes études montrent combien ils craignent la stigmatisation et sont donc souvent
réticents a se faire reconnaitre et a le dire. Ainsi, il y a trés souvent au moment de déposer
le dossier a la COTOREP une interrogation :

"Je n'étais pas trés bien dans ma téte. Je ne sais pas si c'est bien d'étre reconnu par la
COTOREP. Mon médecin traitant m'avait dit qu'une reconnaissance COTOREP pouvait étre
génante pour retrouver du travail. A la sécu, le médecin m'avait dit qu'il valait mieux ne pas
demander 100%."

Une étude de la CFDT en décembre 2000 montrait ainsi que:

"Dans l'entreprise, les personnes handicapées veilent étre reconnues pour leurs qualités
professionnelles et non faire partie (...) du quota de handicapés."”

Il est vrai que lors de rencontres avec des structures d'aide a la recherche d'emploi spécialisées
pour les travailleurs handicapés, CAP Emploi, des personnes ont également avoué ne pas
parler dans un premier temps que 1'éventuel candidat a un poste est reconnu handicapé.

v "Handicap, c'est péjoratif"

Ce label est bien souvent une étiquette malheureuse car elle est porteuse d'un imaginaire
noirci par rapport a la réalité. Pour bon nombre de personnes, le handicap est visible alors que
dans la réalité, il ne l'est pas dans la majorité des cas. De méme, les campagnes de
communication doivent pour €tre repérées montrer le handicap et donc le rendre visible, mais
en cela, elles déforment la réalité vers les cas de handicap les plus sévéres et les plus
dérangeants.
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"Il y a un défaut de communication. C'est le terme handicap qui est génant. Avec
l'association, on essaie de trouver un autre terme. Le mot handicap met tout le monde dans

le méme panier sans décliner selon la gravité, c'est négatif "

v 510 000 autres actifs handicapés

La loi du 10 juillet 1987 ne concerne, comme nous l'avons vu, que les établissements privés
de 20 salariés et plus. Gréce a l'enquéte HID, l'emploi des travailleurs handicapés dans les
autres secteurs a pu €tre estimé de la maniére suivante :

e 120 000 travailleurs handicapés ont un emploi dans un établissement privé de
moins de 20 salariés,

120000 en ont un dans un établissement public,

4 peine 100 000 sont employés par le milieu protégé (Centre d’Aide par le Travail
ou Atelier Protégé),

e 170 000 sont en recherche d’emploi*’

Ces estimations permettent de supposer que les salariés handicapés comptabilisés dans le taux
d’emploi national prévu par la loi actuellement autour de 4% ne représentent que 39% des
personnes handicapées exergant un emploi et 48% de celles en exercant un en milieu ordinaire
(milieu protégé exclu). On doit donc rester prudent dans Iinterprétation de ce taux qui n’offre
qu’une vision partielle de I’emploi de la population handicapée en France.

En second lieu, si 220 000 salariés handicapés sont employés dans des établissements
assujettis, I’enquéte HID estime a 170 000 le nombre de personnes en recherche d’emploi,
selon leurs propres déclarations dans 1’enquéte. Malgré la loi, la population handicapée est
fortement exposée au risque du chomage. La DARES estime le taux d’emploi de cette
population a 23,6% en 1999 contre 10,4% dans HID*2.

Le handicap accroit les risques de chdmage. La DARES a ainsi montré que les femmes, les
jeunes et les ouvriers étaient plus souvent sans emploi lorsqu’ils souffraient d’un handicap et
que DPécart était d’autant plus important quand la personne cumulait ces différentes
caractéristiques. Par exemple, les hommes handicapés sont plus souvent au chémage que les
hommes non handicapés et 1’écart entre les deux taux de chémage est beaucoup plus élevé
chez les femmes.

“' 1 sagit des personnes qui ont déclaré étre chdmeur dans I’enquéte HID, déclaration qui n’a pas €té controlée
par une inscription a I’ANPE.

** Ces taux de chémage sont calculés & partir des déclarations des personnes dans I’enquéte HID, ce ne sont ni
les taux officiels de ’ANPE ni ceux du BIT. Néanmoins, force est de constater que les écarts ne doivent pas étre
importants puisque le taux obtenu sur I’ensemble de la population dans HID soit 10,4% correspond au taux
calculé au sens du BIT de décembre 1999,



A contrario, on peut se demander si le chémage n'incite pas parfois a faire reconnaitre un
handicap, démarche qui permet alors l'obtention d'aides financieres et l'accés a certains
dispositifs d'insertion. Si on compare les taux de chomage des différents bénéficiaires de la loi
de 1987, on obtient les taux suivants :

e 16% pour les accidentés du travail ou de maladies professionnelles,
e 27% pour les titulaires d’une reconnaissance COTOREP,

e 36% pour les titulaires d’une pension d’invalidité.

Tout d’abord, le taux de chomage est le plus élevé pour les titulaires d’une pension
d’invalidité qui est la population qui souffre de handicaps plus importants. Méme si elle
déclare chercher un emploi, on peut supposer que leur degré de handicap complexifie leur
recherche d’emploi. Il ne faut d'ailleurs pas oublier que les caisses d'assurance maladie
distinguent trois catégories parmi les pensionnés d'invalidité : la premiére concerne des
personnes aptes a exercer un emploi, la seconde des personnes inaptes a exercer un emploi et
la troisiéme des personnes qui ont besoin d'une tierce personne pour effectuer les gestes de la
vie quotidienne. On a donc le plus souvent affaire a des handicaps affectant la capacité a tenir
un poste.

En second lieu, le taux de chomage est plus élevé au sein des titulaires d’une reconnaissance
COTOREP qu’au sein des accidentés du travail ou de maladies professionnelles. Or, ces
derniers deviennent le plus souvent handicapés alors qu’ils sont déja employés dans leur
entreprise. Si la situation est bien gérée (et les travaux du CREDOC précédemment cités
montrent que des efforts importants sont faits tant de la part des entreprises que des salariés),
le salarié est maintenu dans I’emploi que ce soit au méme poste, quitte & 1’aménager ou qu’il
soit reclassé dans un autre poste™.

En revanche, pour les personnes reconnues par la COTOREP, la démarche aupres de cet
organisme se fait trés souvent alors que la personne n’a pas d’emploi. Or, il peut y avoir des
effets pervers a cette situation. Incitées par les possibilités d’aides financiéres, des populations
éloignées du marché de ’emploi et qui ne sentirait pas a priori handicapées, font cette
démarche dans I’espoir de bénéficier de davantage d’aides financieres et des dispositifs
spécifiques au handicap (CAP Emploi, notamment). Elles sont méme parfois incitées par les
dispositifs eux-mémes ou par les travailleurs sociaux.

Pour les entreprises, cette reconnaissance sociale a créé une catégorie de demandeurs
d’emploi ou de salariés. Si une partie d’entre elles, considérent que ce sont des salariés
comme les autres, d’autant plus facilement lorsqu’elles en emploient, elles sont aussi
nombreuses a définir le travailleur handicapé comme une catégorie de population détenant un
titre délivré par la COTOREP ou la sécurité sociale. Au méme titre que les allocataires du
RM]I, le travailleur handicapé appartient a une population fragilisée, éloignée du marché de
I’emploi, difficilement réemployable.

# Cf. études du CREDOC dans le Nord Pas-de-Calais ou dans le Maine-et-Loire sur le comportement des
entreprises vis-a-vis de I’emploi des travailleurs handicapés.
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"Vous savez avec le taux de chémage et le nombre d'allocataires du RMI que l'on a sur la
région, les élus locaux ménent souvent des politiques d'encouragement a linstallation
d'entreprises sous conditions d'embauches de chémeurs ou de bénéficiaires du RMI. Tout
cela pése sur les entreprises qui ne peuvent pas répondre a toutes les sollicitations. Face a

t

cela, les dispositifs spécialisés doivent trouver leur niche.

En fait, cette situation de concurrence est vécue comme une résultante de la massification des
différents publics : chaque dispositif doit placer d'abord son public.

v Les COTOREP

En 2000, les COTOREP ont regu plus d'1,3 million de demandes. Plus d'un million ont fait
I'objet d'une décision : 451 000 relatives au travail et 730 000 relatives a 1'attribution
d'aides. Ces demandes ont progress€¢ de 6% en un an. Globalement, ce sont 711 000
personnes qui ont déposé une demande aupres de la COTOREP en 2000.

L'activité des COTORERP refléte en partie les entrées dans le champ du handicap. 55% des
demandes de reconnaissances RQTH sont des premieres demandes, le reste correspond & des
renouvellements. En 2000, les COTOREP ont accordé 263 000 reconnaissances, soit 9% de
plus qu'en 1999. La population des travailleurs handicapés est donc en constante progression
depuis quelques années.

Les criteres de définitions et les pratiques des COTOREP expliquent autant si ce n'est plus
cette augmentation du nombre de personnes reconnues handicapées que 1'état de santé des
Frangais. Le degré d'information des personnes et la communication des dispositifs joue
également en faveur du développement du nombre de ce public.

Les COTOREP et
la reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé (RQTH)

Les Commissions Techniques d'Orientation et de Reclassement Professionnel (COTOREP) sont
compétentes pour reconnaitre la qualité de travailleur handicapé, se prononcent sur l'orientation de la
personne handicapée, désignent les établissements ou les services de rééducation ou de reclassement
professionnel, apprécient si le taux d'incapacité de la personne handicapée justifie I'attribution d'allocations

ainsi que la carte d'invalidité.

Elles statuent sur la reconnaissance de la qualité de fravailleur handicapé (RQTH) en fonction des
possibilités réduites de la personne a trouver ou conserver son emploi en raison d'une insuffisance ou d'une
diminution de ses facultés physiques et/ou intellectuelles. Trois catégories sont distinguées : A pour les

handicaps légers, B pour les handicaps modérés et C pour les handicaps graves).
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UN ELARGISSEMENT DES CRITERES D'ATTRIBUTION DE LA COTOREP

Plusieurs facteurs ont contribué ces dernieres années a €largir les critéres d’attribution d’une
reconnaissance de travailleur handicapé ou d'une allocation AAH.

Tout d’abord, les progrés réalisés dans le domaine médical permettent d’identifier plus
facilement I’origine de certaines maladies et de les reconnaitre au titre de maladies
professionnelles. Par exemple, la connaissance et la définition de la pathologie du canal
carpien qui €tait relativement restreinte en 1971, (liée a des travaux qui nécessite des
manipulations manuelles en milieu hostile (froid, produits chimiques, etc.) a progressé en une
vingtaine d’années. Elle a pu mettre en évidence d’autres origines de cette pathologie
(nouvelle définition des critéres en 1991) entre autres, les travaux a caractére répétitifs (a la
chaine notamment). La législation a donc suivi I’évolution de la connaissance de la pathologie
et de fait, on constate de plus en plus de déclarations de la part des médecins. Cette meilleure
connaissance du geste traumatique est concomitante a une évolution des conditions de travail.
Les cadences a la chaine ont augmenté, les rythmes de travail se sont densifiés, les temps de
poses ont tendance a diminuer.

Plus de dix ans aprés la loi de 1987, les employeurs sont plus « sensibilisés » et commencent a
comprendre I’intérét de la loi pour leur entreprise. Pour leurs salarié€s de plus de cinquante ans
«usés », ils ont compris qu’une reconnaissance travailleurs handicapés avait un double
avantage : e maintien du salarié dans ’entreprise et un abaissement de la contribution, voire
un abattement de salaire ou un aménagement de poste qui n’aurait pu étre envisagé sans les
aides de I’ Agefiph. Il arrive également un peu plus souvent que ce soit les salariés eux-mémes
qui demandent une reconnaissance travailleur handicap€ pour éviter un licenciement, en
accord avec leur entreprise.

Enfin, certaines « catégories » de population sont aujourd’hui, I’objet d’attention particuliére :
les chomeurs de longue durée ou les allocataires du RMI. Une reconnaissance de travailleur
handicapé ou I’obtention d’une allocation handicapée permet aux personnes de sortir des
dispositifs... et des statistiques. Dans ce cas de figure également, ce sont les personnes elles-
mémes qui demandent une reconnaissance ou I’obtention d’une allocation pour, enfin, avoir
un statut « handicapé » identifié, reconnu officiellement, justifiant leur difficultés d’insertion
professionnelle.

DEs PRATIQUES DIVERSIFIEES

Une étude sur les disparités départementales dans les attributions de 'AAH a montré qu'il
existait des effets propres aux COTOREP et & leurs pratiques. Entre les départements
extrémes, parmi les personnes ayant un taux d'incapacité permanente partielle IPP supérieur a
50%, les chances d'obtenir un taux compris entre 50 et 79% varient de 1 a 3. En excluant les
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caractéres socio-démographiques des demandeurs, de gros écarts entre départements restent
qui s'expliquent en partie par le contexte social, selon la DREES*

Ainsi, I'étude montre que le taux d'incapacité n'est pas fixé uniquement en fonction de critéres
médicaux, mais également en lien avec des indicateurs tels le taux de chdmage et le
pourcentages de bénéficiaires de RMI. La pression de la demande semble également entrer en
ligne de compte : le temps de traitement des dossiers des personnes ayant des taux d'IPP est
plus court, entraine un co(it moins élevé et limite les cas de recours.

Le contexte social joue davantage dans l'attribution d'une AAH pour les déficients
psychiques. Pour ce type de demandeurs, les écarts de pratiques entre COTOREP sont plus
forts. Ceci laisse supposer une frontiére parfois ténue entre un demandeur d'AAH, un
bénéficiaire du RMI et un chdmeur de longue durée.

Des éléments de gestion interne des dossiers entrent également en ligne de compte dans
l'appréciation des pratiques des COTOREP et de leur réponse aux demandes (rapidité de
gestion). De méme, les pratiques locales des médecins et des assistances sociales influencent
la probabilité de déposer une demande.

Ces ¢€léments montrent bien en quoi le contexte environnemental et législatif fait varier le
champ du handicap. Le nombre de personnes reconnues par la COTOREP est donc un
indicateur difficile a apprécier en dehors de son contexte. 1l est clair que I'économie joue un
role non négligeable sur la population handicapée. Les personnes éloignées de l'emploi
déclarent plus souvent que les autres se sentir en moins bonne santé, les difficultés qu'elles
rencontrent renforcent probablement ce sentiment de déprime et de découragement. Le
basculement vers le handicap est alors possible.

v L'Allocation aux Adultes Handicapés

Au 31 décembre 1999, 671 300 personnes bénéficiaient de 'allocation aux adultes handicapés
en France métropolitaine. Les demandes ne cessent de croitre (+3% par an entre 1995 et
1999) : en 1999, 265 500 demandes ont été déposées.

Les bénéficiaires de cette allocation sont en majorité des personnes seules (72% vivent sans
conjoint) sans enfant (85%). En grande majorité, ces personnes n'exercent pas d'activité
(88%). Lorsqu'elles en exercent une, c'est principalement en centres d'aides par le travail
(CAT).

Par rapport aux bénéficiaires de la loi de 1987, 'AAH repére une population souffrant de
handicaps beaucoup plus importants. Néanmoins, 1a encore, cette appréhension de la
population handicapée n'est pas parfaite : 30% des allocataires déclarent ne souffrir d'aucun
handicap et 18% ne souffrir ni de handicap ni méme de géne dans la vie quotidienne. Si ces
proportions sont moins €levées que dans le reste de la population ce qui confirme qu'on a

4 C. Colin, V. Cordey, M. Monrose, C. Chambaz, L. Pasquier, L'allocation aux adultes handicapés, Document
de travail DREES, collection études, n°5, octobre 2000
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affaire a des personnes plus handicapées que la moyenne, elles ne sont pas négligeables et
peuvent surprendre au sein d'une population qu'on penserait en plus grande majorité
handicapées, au vu des critéres d'incapacité (taux d'IPP).

Enfin, seuls 13% des allocataires vivent en établissement : 9% dans un établissement pour

personnes handicapées et 4% dans un autre type.

L'allocation aux adultes handicapés (AAH)

Créée en 1972, I'allocation aux adultes handicapés (AAH) garantit un minimum de ressources a toute
personne reconnue handicapée, sous certaines conditions administratives, médicales et financiéres. C'est
une allocation différentielle, donnée en compiément d'autres revenus jusqu'a concurrence de seuil.

Parmi les conditions, on peut noter lmportance du handicap pris en compte par cette allocation : le taux
dincapacité permanente partielle (IPP) reconnu par la COTOREP doit étre au moins égal a 80% ou compris

entre 50 et 79% et étre reconnu dans limpossibilité d'exercer un emploi du fait du handicap.

Aux termes de ce passage en revue des différentes populations de personnes handicapées
repérées par les dispositifs dédiés a ce public, il apparait que la réalité ne correspond pas
toujours avec ce qui est prévu par les textes. La loi définit tout un ensemble de critéres pour
caractériser le handicap, mais certains cas y échappent, comme nous l'avons vu avec les
travailleurs handicapés qui ne sont pas identifiés pas en tant que tels et les pratiques sont trés
variables affectant la vision du handicap d'un département a l'autre.

LE HANDICAP REPERE PAR LES ETABLISSEMENTS POUR PERSONNES HANDICAPEES

v Un secteur en fort développement, une demande croissante

La troisiéme approche envisagée pour estimer la population handicapée en France se référe
aux établissements et services mis en place pour ce public. On s'appuiera ici sur les résultats
d'un travail prospectif réalisé par le CREDOC sur le secteur sanitaire, social et médico-social.
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Evolution du nombre de personnes accueillies ou suivies dans les établissements
pour adultes handicapés (hors ateliers protégés)

Nombre de personnes
accueillies ou suivies Evolution 98/85
1985 1990 1998 lenvaleur| en %

ETABLISSEMENTS POUR ADULTES HANDICAPES 107 978| 132 097| 183413 75435 70,0
Centres d'aide par le travail 59120 68958{ 88952 29832 50,5
Centres de rééducation, réadaptation et formation professionnelle 7563 7479 7737 174 2,3
Foyers d'hébergement pour adultes handicapés 27132 31941 38589] 11457 42,2
Foyers occupationnels pour adultes handicapés 10412 17073] 29533] 19121 183,6
Maisons d'accueil spécialisées 3339 62051 11618/ 8279 2479
Foyers a double tarification 6325 6325
Centres de placement familial pour adultes handicapés 412 441 659 247 60,0

Source : DREES- ES

En 1998, 183 413 personnes étaient accueillies par 4 027 structures (hors EPSR, ateliers
protégés et services d'accompagnement a la vie sociale). Ce secteur a connu depuis dix ans un
développement important. Entre 1985 et 1998, le nombre de structures a crii de 86% et le
nombre de personnes accueillies de 70%. Ce secteur s'est également fortement médicalisé
(forte augmentation du personnel soignant).

La majorit¢ de ces structures sont des établissements d'hébergement. Les foyers
d'hébergement pour adultes handicapés n'ont cessé de se développer avec le vieillissement de
la population handicapée et l'augmentation de I'espérance de vie de celle-ci. Les formes se
sont diversifiées : établissement type "foyer" ou appartements "éclatés" dans des résidences en
ville, etc. L'objectif est de mettre les résidents (en grande majorité handicapés mentaux) dans
une logique d'insertion sociale et professionnelle. La prise en charge est complétée, pour les
personnes qui le souhaitent et en sont capables, d'une activité pendant la journée en centre
d'aide par le travail ou en atelier protégé.

Les foyers occupationnels s'adressent & des personnes dont l'autonomie est réduite et leur
offrent un accompagnement, une surveillance et des soins quotidiens.

Le développement de ces structures répond 4 la pression des associations de parents et de
l'ouverture de la psychiatrie vers des formules d'insertion moins médicalisées. Le probléme du
vieillissement des adultes handicapés est un enjeu important dans les années & venir pour ces
structures. L'étude réalisée par le CREAI de Bretagne en 1998* a ce sujet est explicite : "La
prise en charge des handicapés mentaux vieillissants impose un accompagnement individuel
accru en raison des problémes de caractére et des difficultés cognitives qu'ils rencontrent
fréquemment. Un accompagnement d'autant plus nécessaire que les contacts avec les proches
diminuent tandis que le temps libre augmente avec l'arrét de l'activité professionnelle (pour
ceux qui travaillent). Au total, on observe un alourdissement des charges pour les
établissements, tant en termes d'aide & la vie quotidienne que de suppléance parentale."

* Ajouter la vie a la vie..., CREAI-Bretagne, 1998
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Les établissements et services pour adultes handicapés

Parmi les établissements et services pour adultes handicapés, on distingue des structures
d'hébergement, notamment :

- les foyers d'hébergement;

- les foyers occupationnels,

- les maisons d'accueil spécialisées,

- les foyers a double tarification,

- les centres de placement familial spécialisés,

- les services d'accompagnement a la vie sociale.
On distingue également les structures du milieu protégé, a savoir,

- les centres d'aide par le travail

- les ateliers protégés
Le troisieme type de structures conceme l'insertion professionnelle, & savoir :

- les centres de préorientation pour adultes handicapés,

- les centres de rééducation, réadaptation et formation professionnelle,

- les EPSR.
Une grande majorité de ces établissements et services sont suivis par une enquéte de la DREES
aupres des établissements sociaux (enquéte ES). Les données sur les ateliers protégés, les

services d'accompagnement a la vie sociale et les centres de préorientation sont issues de
l'observatoire des deux organismes de formation PROMOFAF et UNIFORMATION, celles sur les
EPSR de I'Agefiph.

v Les déterminants de la vie en établissements

La encore, cette estimation de la population handicapée est biaisée. Elle se référe & une prise
en charge institutionnelle que ce soit pour I'hébergement ou pour I'activité professionnelle et
ne repere donc qu'une partie de la population.

Outre des choix de vie, une récente étude de 'INSEE a partir de l'enquéte HID en institution a
mis en évidence quelques facteurs expliquant le fait de vivre en institution ou non. On
s'appuiera également sur les résultats de deux travaux du CREDOC concernant les personnes
agées sur Paris et sur Lorient.
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L'entrée en institution ne dépend pas uniquement de la nature ou de la sévérité du handicap de
la personne. Les caractéres socio-démographiques (sexe, situation familiale, catégorie
socioprofessionnelle), I'environnement familial et le réseau expliquent la vie en
établissements spécialisés ou pas.

En premier lieu, les établissements pour adultes handicapés accueillent davantage d'hommes
(58%) et en particulier dans les foyers d'hébergement qui concernent les niveaux de handicap
les moins sévéres. Parmi les hypothéses d'explication de cette surreprésentation, on retiendra :
des conditions de travail plus dangereuses pour les hommes et une plus grande difficulté
d'insertion familiale, sociale ou professionnelle.

En second lieu, il semble important de souligner la prééminence des catégories sociales
ouvrieres dans les établissements. 89% des hommes pensionnaires d'établissement pour
adultes handicapés sont des ouvriers. En excluant les personnes travaillant en CAT, la
proportion reste forte (73% contre 39% d'ouvriers dans la population active en France). Le
risque d'entrée en institution pour les ouvriers est 12 a 13 fois plus élevé que pour les autres
catégories socioprofessionnelles.

Enfin, le célibat est trés fréquent parmi les personnes vivant en établissements spécialisés
(96%) méme si un quart déclare avoir un petit ou une petite amie.

Hormis ces facteurs liés aux caractéristiques de la personne handicapée, il ne faut pas oublier
que l'offre détermine également la demande. Méme si en dix ans, les taux d'équipement
départementaux ont progressé et ont réduit les disparités, des écarts persistent. Le coefficient
de variation des taux d'équipement est de 0,43 en 1998. Si la répartition des centres d'aide par
le travail, par exemple, est assez homogene sur le territoire (cv=0,43), elle est tres diverse
pour les maisons d'accueil spécialisées (cv=1,02). Ces disparités influencent la demande.
Dans un département peu équipé, les personnes handicapées chercheront peut-étre davantage
une alternative a l'institutionnalisation.

Elles ont également pour conséquence des flux importants entre département : 20% des
personnes accueillies dans un CAT sont originaires d'un autre département et 30% de celles
hébergées en maisons d'accueil spécialisées et en foyer a double tarification. Dans la moitié
des cas ou la personne handicapée est accueillie par un autre département, ce dernier n'est pas
limitrophe, ce qui implique un éloignement de leur milieu familial.

CONCLUSION

En conclusion, on retiendra la multiplicité d'approches qu'offre I'estimation de la population
handicapée qui renvoie & la difficulté de définir ce qu'est exactement le handicap, ce que
signifie faire une demande de reconnaissance d'un handicap ou de places en établissements
pour personnes handicapées, enfin, a quelle réalité renvoient des chiffres, qui doivent chacun
€tre pris en compte dans leur cadre de références et qui mis les uns & c6té des autres, donnent
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une vision certes parcellaire et émiettée mais globale du handicap en France. Un tableau
récapitulatif reprend les principales données.

Ces estimations ont mis en évidence trois principaux types d’aléas dans la mesure statistique
du handicap :

e [a définition du handicap,

o la déclaration de la personne,

e la perception de la personne de son état de sant€.

Le premier aléa a été amplement détaillé et repose sur ce qui est comptabilisé derriére telle ou
telle donnée, le champ légal, l'intitulé de la question, etc.

Le deuxiéme est transversal a toutes les sources et repose sur le non-dit dans le handicap. Les
travaux du CREDOC auprés des salariés handicapés ont montré que déclarer son handicap ne
va pas de soi. Que ce soit lorsqu'on parle de son état de santé, lorsqu'on fait une demande
auprés de la COTOREP ou lorsqu'on se déclare handicapé auprés de son employeur, d'un
individu a l'autre, les propos vont varier. En raison d’une crainte de stigmatisation ou de
difficultés d’acceptation de son handicap, le salarié¢ ne déclare pas toujours a son employeur
son handicap ou sa reconnaissance sociale d’un handicap. De méme vis-a-vis des enquéteurs,
la déclaration de difficultés dans la vie quotidienne ou de la possession d’une reconnaissance
variera selon les personnes et les termes utilisés. La personne doit se reconnaitre dans les mots
de I’enquéte. La aussi, l'enquéte HID et les travaux du CREDOC tant sur le handicap que sur
la dépendance ont montré que les caractéres socio-démographiques jouent un réle important.

Notamment, a 4ge, incapacités, aides et limitation équivalents, les femmes se déclarent 30 fois
moins souvent handicapées que les hommes. Ce non-dit peut d'ailleurs étre inconscient et
dépend du troisiéme aléa qu'il semble important de souligner qui est la perception de la
personne de son état de santé.

Le troisiéme type d’aléas dans la mesure statistique du handicap repose sur la perception de
la personne de sont état de santé. La personne considére ses difficultés dans la vie quotidienne
par rapport & un état de santé qu’elle juge normal pour son 4ge, son sexe et divers facteurs
sociologiques. La construction sociale de la perception a fait l'objet d'un cahier de recherches
au CREDOC :

"Chacun entretient une "norme" de sa santé qui lui est propre, c'est entendu. Celle-
ci se présente d'emblée comme relative, en ce sens qu'elle varie en fonction de
'expérience vécue (le parcours de vie) et en fonction de son état actuel. Mais une
partie au moins des critéres qui permettent cette évaluation personnelle, provient
du milieu environnant. Les critéres les plus déterminants de cette variabilité du
jugement prononcé sur son état de santé sont donc pluriels (dge, sexe, efc.)
auxquels il faut en ajouter un plus net que les autres, c'est celui des conditions de

vie socio-économiques.”

71% des personnes interrogées dans une enquéte sur la perception de la santé réalisée pour le
compte du haut Comité de Santé Publique déclaraient que les conditions de vie défavorables
(chdmage, manque d'argent, isolement par rapport aux enfants, éloignement du domicile par
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rapport au travail) jouaient un r6le sur I'état de santé. C'est ainsi que les personnes appartenant
au milieu ouvrier semblent les moins favorisées : elles apparaissent comme les moins
satisfaites de leur état de santé et les plus génées pour accomplir certains gestes de la vie
quotidienne. De méme, 6% des actifs occupés se déclarent satisfaits de leur état de santé
contre 28% des chomeurs interrogés.

C'est en cela que le contexte économique joue un role non négligeable dans la demande de
reconnaissances COTOREP et ou les personnes les plus éloignées de l'emploi tels les
chomeurs de longue durée ou les allocataires peuvent rejoindre le champ du handicap.

La perception de la santé varie fortement avec I’4ge : une méme difficulté sera moins souvent
considérée comme un handicap par une personne agée que par une jeune personne, car
éprouver cette difficulté est plus souvent estimée comme quelque chose de normal, qui va de
pair avec la vieillesse. C’est, entre autres, pourquoi les personnes dgées ne seront pas
considérées dans la population handicapée, les écarts de perception étant trop élevés.

Ainsi, mesurer la population handicapée reste un travail difficile. 11 n’existe pas de chiffre
unique et pour reprendre les termes de chercheurs du Cermés - le handicap est « une réalité
multiforme & traiter en multipliant les angles d’approche. Il présente des facettes multiples
dont chacune est digne d’investigations et de prendre en compte I’influence du point de vue
adopté pour recueillir les informations le concernant. »*®
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La population handicapée en France a travers les statistiques

Concept Estimation Source Principales limites
Eff. %
Ressent des difficultés pour effectuer au moins un geste de la vie quotidienne 4,1 millions 12,0% HID |- avouerle handicap
- _perception de I'état de santé
Se sent limité dans un genre ou une quantité d'activités (depuis plus de six 1,6 million 48 HID |- avouer la limitation
mois) - _perception de I'état de santé
Est aidé 920 000 2,7 HID |- avouer le fait d'étre aidé
- _accepter une aide
Considére qu'elle a un handicap 1,7 million 5,4% HID |- acceptation du handicap et de cette étiquette
- _avouer le handicap
A une reconnaissance sociale de son handicap ou de son invalidité 1,1 million 3,7 HID |- avoir fait la démarche de reconnaissance
- _avouer cette reconnaissance
Est labellisé "travailleur handicapé" (bénéficiaire de la loi de 1987) 220 000 0,8% des actifs | DARES |- avoir fait la démarche pour étre reconnu
- étre connu en tant que tel dans l'entreprise
Autres travailleurs handicapés dans le milieu ordinaire 240 000 0,9% des actifs HID |- avoir fait la démarche pour étre reconnu
- étre connu en tant que tel dans 'entreprise
Personnes employées dans le milieu protégé 100 000 HID
Nombre de demandeurs d'emploi handicapés 170 000 HID
Nombre de demandeurs inscrits & 'ANPE en catégorie 1 (en 2000) 140 000 6% ANPE | - définition du champ restreinte
Reconnaissance RQTH COTOREP par an 710000 - c'estun flux d'entrée, aucune estimation du stock
- _avoir fait la démarche
Bénéficiaire de I'AAH 670 000 - _avoir fait la démarche
Personnes accueillies ou suivies dans des établissements pour adultes 180 000 - démarche d'institutionnalisation
handicapés




DE LA CIH A LA CIF
LE PROCESSUS DE REVISION

Catherine Barral
Chargée de recherche CTNERHI

La révision de la Classification internationale des handicaps : déficiences, incapacités,
désavantages a duré dix ans. Elle a abouti en mai 2001 a I’adoption par I’assemblée mondiale
de la santé de la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé.
Sept centres collaborateurs de ’OMS™ et trois réseaux internationaux*®® ont été les piliers du
cadre formel du processus de révision dressé et piloté par une équipe de I'OMS sous la
direction du Dr.Bedirhan Ustiin. Centres collaborateurs et task forces se sont investis pendant
dix ans dans cette entreprise, impliquant des centaines de personnes pour l'expertise et
I'expérimentation des versions successives de travail.

L'enjeu é€tait de taille et l'objectif extrémement ambitieux : construire un instrument de
description, non plus du handicap comme phénoméne individuel ramené aux seules
caractéristiques des personnes handicapées, mais des situations de handicap, qui prenne en
compte le role handicapant de l'environnement et plus largement, de la société. Pour étre
validée au niveau international, cette construction devait évidemment faire I'objet d'un
consensus tant sur le plan de ses objectifs que sur celui de sa cohérence interne.

C'est le déroulement de cette histoire que cette contribution voudrait retracer, du point de vue
du centre collaborateur frangais, impliqué dans la révision depuis 1989.

*" Une précédente version de cet articlea paru dans Handicap — Revue de Sciences Humaines et Sociales, N° 94-
95, mars-sept. 2002.

* Anglais, australien, frangais, néerlandais, nord-américain, nordique, japonais.

* Task forces sur la santé mentale, ['enfance, les facteurs environnementaux.



LA REVISION DE LA CIH : UN PROJET AUX AMBITIONS LIMITEES, EN 1990

Lorsque [’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) entreprend de réviser ’ICIDIH,
International classification of impairments, disabilities, handicaps, traduite en frangais sous
le titre Classification internationale des handicaps : déficiences, incapacités, désavantages
(CIH), seize ans aprés son adoption 4 titre expérimental, par I’Assemblée mondiale de la
santé, le projet dirigé par le Dr. Michel Thuriaux n’est pas de remettre fondamentalement en
question cet outil, mais de répondre aux principales critiques techniques qui lui sont faites. La
CIH définit le handicap comme un phénoméne individuel, qu’elle décrit selon trois
dimensions, trois niveaux d’expérience des troubles: la déficience, I’incapacité, les
désavantages sociaux, conséquences des déficiences et des incapacités. Dans I’ensemble, ses
utilisateurs s’accordent a reconnaitre ’efficacité et 1utilité de ce découpage conceptuel et
POMS hésite & prendre en considération une critique provenant principalement du Comité
queébécois pour la CIDIH et de son président Patrick Fougeyrollas, qui met en question le
modele individuel du handicap sur lequel se fonde la classification.

Aussi, en 1990, I’objectif de I’OMS est-il plutdt de s'en tenir & une mise a jour de la
classification en actualisant 1’axe des déficiences, en détaillant I’axe des incapacités, et en
développant celui des désavantages, trop synthétique, tout en conservant la base conceptuelle
de la classification. Sont principalement intéressés et sollicités pour ce travail, les trois centres
collaborateurs de I’'OMS pour la CIH existant alors (frangais, néerlandais, nordique) et la
Société canadienne pour la CIDIH.

UN CONTEXTE INTERNATIONAL QU'ON NE PEUT IGNORER

Or la révision s’inscrit dans un contexte d’évolution profonde des représentations du
handicap. Dans le champ scientifique, les recherches menées depuis les années soixante, en
sociologie, psychologie, anthropologie médicale, puis a partir des années quatre-vingt dans le
réseau des Disability Studies, ont fortement critiqué les approches du handicap centrées sur
les seules caractéristiques médicales et fonctionnelles de I’individu. En négligeant de prendre
en compte les obstacles a la participation sociale des personnes handicapées créés par
’environnement (architectural, culturel, institutionnel, structurel), ces analyses du handicap
ont pour conséquence de naturaliser les inégalités sociales que connaissent les personnes
handicapées, les portant au compte de leur seul état de santé.



A ce modéle individuel du handicap sont opposées différentes approches sociales et socio-
politiques, mettant en lumiére ’influence des facteurs environnementaux’’. Le plus radical
des courants théoriques de ce modeéle social refuse toute contribution a la réflexion en cours
sur la classification des handicaps, considérant qu’une entreprise de cette nature ne peut que
participer de 1’étiquetage des personnes handicapées, puisqu'elle ne met pas en cause des
conditions socio-€conomiques et structurelles a I’origine de I’oppression sociale que subissent
les personnes handicapées.

Dans la mouvance nord-américaine du modéle social, étroitement associée aux actions
lobbyistes d’organisations de personnes handicapées, on estime au contraire, qu’il est
impératif d'y participer ; cet instrument servant aux décideurs, il est d'autant plus nécessaire
d’en infléchir I’ orientation dans le sens des intéréts et des droits des personnes handicapées.

C’est dans ce courant que s’inscrivent le Comité québécois et la Société canadienne pour la
CIDIH, présidés par Patrick Fougeyrollas. Dés la publication de la CIH, les travaux de
P.Fougeyrollas ont montré que la structure de la CIH ne permet pas de décrire I’interférence
entre les conséquences des problémes de la personne et les exigences de la société ; les
situations vécues par les personnes handicapées y sont présentées comme étant seulement
consécutives & leur état de santé. Critiquant ce modéle individuel, P. Fougeyrollas appelle dés
la fin des années quatre-vingt a une révision de la classification qui ne se contente pas
d'améliorations techniques ponctuelles, mais qui remette en chantier le modéle conceptuel

sous-jacent.

A cette époque, les Etats-Unis ne témoignent d’intérét ni pour 1’utilisation de la classification,
ni pour sa révision, (du moins au niveau officiel, car il y avait 13 aussi des utilisateurs actifs et
motivés) et I’Amérique du Nord ne se manifeste aupres de ’OMS que par I’intermédiaire du
réseau québécois.

Sur la sceéne politique internationale, les organisations de personnes handicapées (au premier
rang desquelles, Disabled Peoples’ International), soutenant le modéle social du handicap et
appuyant leurs revendications sur les travaux théoriques produits par le réseau des Disability
Studies, obtiennent d’étre représentées dans les organes consultatifs des organismes
internationaux (& ’ONU et ses agences, OMS et OIT; au Conseil de I’Europe; a la
Commission européenne, par la voix du Forum européen des personnes handicapées) pour les
questions traitant du handicap. Par cette représentation politique et ’obtention du statut
consultatif, les personnes handicapées visent deux objectifs : la reconnaissance d’un égal
acces aux droits et la dénonciation de toute forme de discrimination, d’une part; la
reconnaissance de leur capacité d’expertise en matiére de handicap, aux c6tés des experts
institués (professions médicales et paramédicales, médicaux, décideurs politiques,
¢conomistes de la santé) d’autre part.

% Pour une synthése des différents modéles du handicap voir Ravaud J.F., Modéle individuel, modéle médical,
modele social : la question du sujet, Handicap, Revue de Sciences Humaines et Sociales, 1999, 81, janv-mars,
pp. 64-75, et Rioux M., Disability : the place of judgement in a world of fact, Journal of Intellectual Disability
Research, 1997, 41 (2), pp.102-111.
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En 1982, ’ONU lance son Programme d’action mondial pour les personnes handicapées,
puis la Décennie des personnes handicapées, qui s’achéve en 1993 avec les Régles standard
pour l’égalisation des chances des personnes handicapées. Les recommandations de ’ONU,
I'introduction de Iarticle 13 dans le Traité européen d’ Amsterdam et les mesures législatives
que prennent de nombreux pays contre les discriminations frappant les personnes
handicapées, traduisent clairement la bascule qui s’est opérée dans la représentation du
handicap, mettant en avant la question des droits et de Iinclusion des personnes handicapées.

Ces courants n’ont, durant de longues années, qu’un impact mineur en France et les
utilisateurs de la CIH Iui reconnaissent une distinction conceptuelle opératoire aux plans
cognitif et pédagogique ; au plan de la recherche sociale, statistique et épidémiologique
(enquétes de population régionales et nationales, Colvez & Robine, 1984,1986 ; Henrard et al,
1985 ; Minaire et al, 1989 ; Sanchez, 1991, 1992 ; INSEE- HID, 1998-2001) ; au plan des
politiques sociales et des réglementations, comme référence pour I’identification de
populations €ligibles a des prestations sociales au titre de leurs déficiences et incapacités et
pour la comptabilisation de celles présentes dans les institutions médico-sociales’'.

En ce début des années 1990, ’OMS ayant trés peu de force de travail a mettre sur la révision
(une seule personne dont ce n’est pas la seule activité), une grande part du travail est
transférée aux centres collaborateurs. Contrairement aux souhaits des tenants du modéle
social, il n’est guére question de réfléchir au modele d’analyse sous-jacent, mais d’établir des
propositions techniques de rénovation pour chacun des axes (propositions confiées aux
Frangais pour la déficience, aux Néerlandais pour I’incapacité) et de faire un inventaire des
problémes de recouvrement entre les items de la classification des handicaps et ceux de la
classification des maladies (tAche confiée au centre collaborateur nordique). L’axe des
désavantages ~ pierre d’achoppement — est tenu pour quelques temps encore a I’écart de la
révision. Toutefois, une concession est faite a la Société canadienne pour la CIDIH
(SCCIDIH) qui se voit chargée de faire une proposition de liste de facteurs
environnementaux, qui poutrait constituer une annexe a la classification.

Parallélement, ce réseau québécois propose, en 1991, une classification compléte, intitulée
"Processus de Production du Handicap", la premiére a décrire le processus de production des
handicaps comme une interaction entre déficiences (axe des ‘systémes organiques’),
incapacités (axe des ‘aptitudes’) et facteurs environnementaux agissant comme facilitateurs
ou comme obstacles sur les ‘habitudes de vie’. La classification québécoise comporte un
schéma conceptuel et des nomenclatures pour chacun des axes définis. Versée comme
contribution au processus de révision, cette classification préte a l'expérimentation, est
appliquée au Québec et par divers utilisateurs locaux aux Etats-Unis, en Europe (en Belgique,
en France, en Suéde...) mais n'est pas officiellement retenue comme outil a tester dans le
cadre du processus de révision de la CIH.

Entre 1992 et 1995, trois événements vont jouer un role déterminant dans 1’orientation des
travaux et leur déroulement : I'entrée en jeu des Etats-Unis, I’extension internationale de la
révision, et la décision de I’'OMS de mettre les moyens nécessaires pour aboutir dans un délai

*! Notamment le guide baréme des CDES et COTOREP et les enquétes ES.
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de quatre ans, en 1999, & une classification révisée, reconnue internationalement, au méme
titre que la classification internationale des maladies, et qui refléte les orientations de

politiques inclusives préconisées par I’ONU.

En 1992, le National Center for Health Statistics américain, siége du centre collaborateur de
I’OMS pour la classification des maladies, se joint aux travaux et s’associe a 1’institut national
de statistiques canadien (Statistics Canada), a I'Institut canadien d'information sur la santé et a
la Société canadienne pour la CIDIH pour former le centre collaborateur nord-américain pour

la CIH.

L'intérét que portent les Etats-Unis a la révision de la classification en ce début des années
quatre-vingt-dix peut étre rapporté a deux principales raisons. La premiére concerne
l'application et I'évaluation d'une loi promulguée en 1990, contre les discriminations frappant
les personnes handicapées, 1'Americans with Disabilities Act. La seconde, d'une certaine
maniére liée 4 la premiére par son incidence sur les politiques nationales de santé, concerne la
prise en compte de données situationnelles et environnementales dans les enquétes
¢pidémiologiques en population générale. Une définition du handicap reconnue
internationalement permettrait de répondre a ces deux ordres de préoccupations et
s’imposerait plus facilement a I’ensemble des Etats américains.

Rien d'étonnant donc a ce que, dans la répartition des tiches entre les centres collaborateurs,
le centre américain se charge, dés son entrée en jeu, de faire des propositions sur I’axe des
désavantages.

Cette méme année 1992, I'OMS sollicite la participation de Disabled Peoples' International,
conformément aux recommandations onusiennes d’inclure des organisations représentatives
de personnes handicapées dans tout débat international traitant du handicap.

En 1993, 1a CIH est reconnue comme une classification officielle de 'OMS. La perte de son
statut de classification expérimentale renforce son poids, mais accentue également celui de la
révision. Elle est désormais soumise au méme processus de révision permanente que celui que
connait la classification internationale des maladies. Ainsi, ’introduction de 1’édition de 1993
qui accompagne cette adoption :
« officialise le processus de révision ;
 précise les "problémes"” que la révision devra prendre en compte (tels les
"chevauchements entre 'déficiences' et 'incapacités' entre 'incapacités’ et
‘désavantages’ ; le réle des facteurs environnementaux et leurs liens réciproques
dans la définition et la mise au point des différents éléments de la classification,
surtout —mais pas exclusivement- au niveau des désavantages") ;

 ¢nonce "quelques-uns des changements envisagés pour la classification”. Parmi
ceux-ci, est confirmée "la nécessité de présenter le désavantage comme une
description des situations que rencontrent les individus lors de l'interaction de leurs
déficiences ou incapacités et leur milieu physique et social. La mise au point de
propositions destinées a présenter et a illustrer la fagon dont les facteurs extérieurs
affectent les éléments constitutifs de la classification représentera une part
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a

essentielle du travail de révision. L'introduction soulignera ['importance de
l'environnement, ainsi que les réles des caractéristiques individuelles et des facteurs

o1 g 0 . . ryr 2
du milieu physique et social, et l'interaction de ces éléments™”.

Les travaux de révision de la CIH se poursuivent, scandés par une réunion annuelle ou sont
présentées et discutées les propositions des différents partenaires, aprés approfondissement
des questions dont ils sont chargés. A la premiére répartition des tiches par axe de la
classification a été ajoutée une répartition des taches par "thémes" : le centre collaborateur
frangais est chargé des problémes sensoriels et de communication ; le centre néerlandais, des
questions relatives a la motricité ; les Américains de celles relatives a la santé mentale. Le
centre nord-américain, accélérant le mouvement, prend également I’initiative de mettre en
place quatre Task Forces, chargés de développer des propositions sur (i) le désavantage, (ii)
les handicaps développementaux et comportementaux, (iii) les handicaps de l'enfance, (1v) les
facteurs environnementaux. Ces Task Forces sont destinés a élargir le cercle des contributeurs
a la révision, mais aussi a stimuler I’intérét des Américains sur des questions particuliéres que
la révision devrait prendre en compte, dans un dispositif opérationnel et managérial propre a
structurer les contributions et a donner du poids a I’expertise américaine.

1995 -LANCEMENT DU PROCESSUS DE REVISION ET CONSENSUS SUR LE MODELE SOCIAL

En novembre 1995, la réunion annuelle, organisée a Paris par le Centre collaborateur francais,
marque veritablement le lancement du processus de révision, avec la participation du Dr.
Bedirhan Ustiin®, qui remplace désormais le Dr.Thuriaux a la direction des opérations.
Déterminé a faire aboutir la révision dans un délai de quatre ans, cette réunion est pour
B.Ustiin, 1’occasion de présenter une ébauche de la premiére version provisoire (Alpha). I
recueille I'accord de principe des participants sur la nécessité de soumettre cette version, dés
qu’elle sera finalisée, & des tests d'applicabilité, de fiabilité et de validité. I’ensemble des
questions traitées ensuite traduit la dominante sociale et politique que devra refléter la
classification révisée : suppression des termes a connotation négative (handicap, incapacité) ;
mise en question du titre de la classification et de la causalité médicale qu’il reflete ("un
manuel des conséquences de maladie") ; substitution du terme de "participation sociale" a
celui de "désavantage” ; améliorations des définitions, des directives d'utilisation pour élargir
le champ des utilisateurs de la classification. Par ailleurs, un pas important est franchi : tous
les participants s'accordent a reconnaitre l'importance du rdle joué par les facteurs
environnementaux dans le processus de handicap et leur nécessaire prise en compte dans la
classification révisée. Il est convenu cependant que ces facteurs ne constitueront pas un axe a

* Classification internationale des handicaps : déficiences, incapacités, désavantages. Un manuel de
classification des conséquences des maladies, Note pour la réimpression de 1993, OMS, Paris, Coédition
INSERM-CTNERHI, 1993.

53 Neuropsychiatre de la division de santé mentale et prévention des toxicomanies (Unité d'épidémiologie,
classification et évaluation de I'OMS
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proprement parler de la classification au méme niveau que les déficiences, les incapacités et
les désavantages, mais qu'ils feront 'objet d'une liste en annexe de la classification.

Deés sa prise de fonction, B.Ustiin entreprend de structurer et formaliser le processus de
révision, a commencer par la constitution, a I'OMS, d’une équipe permanente de quatre
experts (statisticien, anthropologue, neuropsychiatre et juriste®*), chargée de 1'élaboration de
versions provisoires de la classification, de la mise en place des procédures et protocoles de
tests auxquels seront soumises les versions successives, de [’analyse des résultats des tests, de
la rédaction des versions intermédiaires corrig€es sur la base des analyses critiques et des
résultats des tests appliqués par les centres collaborateurs et les Task Forces. Ceux-ci ne
seront plus chargés d'établir des propositions sur des sections particuliéres, mais de réagir a
I'ensemble des propositions de I’OMS, lesquelles couvrent chacune des dimensions de la
classification ainsi que les facteurs environnementaux. L'analyse des documents qui n'avait
sollicité jusque-la que les seuls experts médicaux et du domaine de la rééducation, se voit par
ailleurs étendue a une expertise pluridisciplinaire et pluripartenariale, incluant en particulier
les associations représentatives de personnes handicapées.

L’OMS envisage aussi une extension internationale de la consultation, or, seuls les pays
industrialis€s disposent d'un centre collaborateur (chacun devant financer les travaux de
révision sur ses ressources propres) : Amérique du Nord (Etats-Unis et Canada), Australie,
France, Pays-Bas, Suede, auxquels se joignent I'Australie en 1995, le Japon et la Grande
Bretagne en 1998. Quatre des cinq continents sont ainsi représentés ; 1’ Afrique reste laissée
pour compte.

Cependant, en mettant au service de ’OMS une partie substantielle des ressources humaines
et financiéres qu’ils consacrent a la révision de la classification, les Etats-Unis permettent a
nombre de pays, concernés au premier chef par I'importance de leur population handicapée,
de participer a ’entreprise de révision, par le biais des Task Forces. Tout en restant dans le
cadre formel de la révision dessiné par I’OMS, la transformation des Task Forces
(initialement nord-américains seulement) en réseaux internationaux, permet 1’extension de la
consultation souhaitée par ’OMS tout en conservant aux Etats-Unis le controle de ce
dispositif international par le financement et 1’organisation des travaux des réseaux, tous
présidés par un membre du centre collaborateur nord-américain, associé a un expert d'un autre
pays™. Trois Task forces sont chargés de faire des propositions pour l'inclusion dans la
classification de questions particuliéres : la santé mentale, l'enfance, les facteurs
environnementaux. Le Task force chargé de la santé mentale joue un rdle particuliérement
important sur le plan international, assurant la traduction des versions provisoires en plusieurs
langues*®, organisant les formations 4 la classification et la réalisation des tests au Nigeria, en

** deux d'entre eux, S.Chatterji et J.Bickenbach (auteur notamment de Physical disability and social policy,
Toronto, University of Ontario press, 1993) resteront pendant toute la durée de la révision.

%5 ‘Santé mentale’, présidé par C. Kennedy (NIMH / US) et K.Ritchie (INSERM / France) ; ‘Enfance’, présidé
par R.Simeonson (Université de Caroline du Nord / US) et M.Leonardi (Italie) et & partir de 1998, ‘Facteurs
environnementaux’, présidé par R.Hurst (Grande Bretagne, ex-présidente de DPI et J.Miller (CIHI /Canada).

* en turc, yoruba et quatre des langues de I’Inde (Tamil, Kanada, Malayam et Hindji), et contribution aux
traductions russe et espagnole.
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Inde et en Turquie, et apportant son soutien au réseau hispanophone. Au-dela des travaux et
des expertises menés en Amérique du Nord, I’ampleur de ’investissement américain (auquel
contribuent le National Center of Health Statistics, le Centre of Disease Control et le
National Institute of Mental Health), sans commune mesure avec celui des autres centres
collaborateurs, s’étend aussi a ’OMS-méme, par le financement ou la mise a disposition
d’experts et le financement d’une recherche internationale menée par I’OMS sur dix-huit sites
dans le monde sous la direction de B.Ustiin, destinée a évaluer I’application transculturelle de
la CIH-2, Cross-cultural applicability research (CAR)’’. Enfin, complétant la réunion
annuelle officielle des centres collaborateurs et task forces, le centre nord-ameéricain invite
I’ensemble des partenaires & sa propre réunion annuelle pour y présenter leurs travaux de
révision.

Le remplacement de M.Thuriaux par B.Ustiin, les moyens mis en ceuvre par I'OMS et les
Etats-Unis, I’extension internationale des centres collaborateurs et l'investissement massif des
Etats-Unis et du Canada sur la question d'une conceptualisation du handicap intégrant les
dimensions sociales et environnementales, attestent que l'objectif initial d'une simple
actualisation de la CIH n'est désormais plus & l'ordre du jour et que l'on est engagé dans une
révision plus substantielle. L’objectif devient beaucoup plus ambitieux. La classification n'est
plus destinée a étre prioritairement un outil au service de 'harmonisation des statistiques, mais
un instrument polyvalent devant servir a la fois a 1'élaboration de politiques sociales visant
une meilleure adaptation des structures environnementales aux besoins des individus,
I'amélioration des systémes de santé publique, la programmation de systémes d’intervention
aupres des personnes handicapées et enfin, aux enquétes épidémiologiques.

LES VERSIONS PROVISOIRES ET LES TESTS

De juin 1996 a décembre 2000, six versions provisoires de la classification sont rédigées par
I’OMS, sous I’acronyme ICIDH-2 :
* Alpha : Juin 1996 (titre : Alpha draft)
e Béta-1 : Aolit 1997 (titre : ICIDH-2 : International classification of impairments,
activities and participation)
e Béta-2 (1) : Avril 1999 (titre : ICIDH-2 : International classification of functioning
and disability)
e Béta-2 (2) : Juillet 1999 (titre : ICIDH-2 : International classification of functioning
and disability)
» Préfinale (1) : Octobre 2000 (titre en discussion : ICIDH-2 : International
classification of functioning, disability and health). Non testée

" TB. Ustiin, S. Chatterji, J.E. Bickenbach, R.T. Trotter 11, R. Room, J. Rehm, S. Saxena (eds.) Disability and
culture, universalism and diversity, Hogrefe and Huber, Seattle, 2001.
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» Préfinale (2) : Décembre 2000 (titre : /CIDH-2 : International classification of
Sunctioning, disability and health). Non testée.

« Finale : Avril 2001 (titre : ICF : International classification of functioning, disability
and health). Non testée.

» Traduction frangaise de la version finale par I'OMS : Octobre 2001 (titre : CIF —
Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé).

Toutes les versions provisoires ont été¢ soumises aux Centres collaborateurs et Task Forces
mais n’ont pas fait I’objet des mémes procédures d’examen’®.

- La version Alpha, rédigée sur la base des propositions faites par les centres collaborateurs et
Task Forces, soumise en juillet 1996, n’a été ni traduite, ni formellement testée, mais analysée
selon une procédure de consultation informelle, par les experts (centres collaborateurs et
€quipe OMS) déja impliqués dans le processus de révision.
 Les versions Béta-1 et Béta-2 ont été traduites, analysées et testées de fagon intensive
et extensive.
e Les deux dernieres versions, Préfinales (1) et (2) et la version finale ont été
examinées par les Centres collaborateurs et les Task Forces, mais n’ont été ni
traduites, ni testées.

L'ANNEE 2000 : LES ECONOMISTES DE LA SANTE DE L'OMS EMPORTENT LA MISE

Au cours de I'année 2000, le processus de révision bascule.

AVRIL A GENEVE : NOUVELLES OPTIONS POUR LA CIH-2

En avril 2000, un mois avant la publication par 'OMS du Rapport sur la santé dans le monde,
2000. Pour un systéme de santé plus performant (OMS, Genéve, 2000), sous la direction des
économistes de la santé, C.Murray et Julio Frenk, B.Ustiin transmet aux centres collaborateurs
et Task Forces une note intitulée JCIDH-2 Development options, donnant au processus de
révision une orientation radicalement différente de celle suivie jusqu'a cette date.

La question de 'intégration du modéle social du handicap dans la CIH-2 a dominé jusque-la le
processus de révision, non sans entrainer des difficultés majeures, d'une part pour articuler la
prise en compte de variables individuelles et sociales dans la description d'une situation de

* Phase Alpha de 1996 4 juillet 1997. Phase Béta-1 : d’aott 1997 4 septembre 1998. Phasc Béta-2 : d’aoit
1999 en septembre 2000.Phase préfinale : dernier trimestre 2000. Phase finale: de janvier a mal
2001 (soumission au comité exécutif de 'assemblée mondiale de la santé, puis a assemblée mondiale).
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handicap ; d'autre part pour définir de fagon opératoire ce que recouvrent les notions
d'Activité et de Participation. A partir de cette note d’avril 2000, le processus de révision est
désormais réorienté vers la question de la mesure de l'incapacité, un des objectifs directeurs
des auteurs du Rapport sur la santé dans le monde.

La note de ’OMS pose les prémisses de ce que sera la version finale la CIF, Classification
internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé.

La nouvelle direction donnée a la CIH-2 envisage:
o d'établir une ligne de partage entre les composantes de la CIH-2 qui relévent de la
santé -entendue au sens médical restreint- et les composantes de "non-santé" ("non-
health"), entendues comme les autres composantes du 'bien-étre', telles que

I'éducation, I'économie, ... Ainsi du c6té de la santé sont classées les fonctions,
structures du corps et les activités (i.e. les 'déficiences' et 'incapacités' de la CIH-1
/1980) ; et du c6té de la "non-santé" : la participation et les facteurs

environnementaux ;

» de disposer d'une mesure de la gravité de la déficience et de I'incapacité. Est ainsi
réintroduite la mesure de I'(in)capacité, corollaire nécessaire de 1'option précédente,
que la CIH-2 Béta-2 avait exclue car sujette a variations en fonction des conditions
d'observation et ne prenant pas en compte la réalité de l'expérience des personnes
handicapées.

Ce faisant, I'OMS entend que la classification réponde au besoin de construction
d'indicateurs synthétiques de santé :

La capacité [ ... ] réfere au potentiel de ce qu'un individu "peut faire”, inféré de ses activités

observées-estimées. [...] Le fait que certains utilisateurs de mesures synthétiques de santé

aient besoin de la capacité comme mesure de l'évolution du potentiel requiert de la CIH

i ’ . . 59
qu'elle soit en mesure d'évaluer cette dimension

Elle n'abandonne pas pour autant la performance, dont l'usage est réclamé par les
ONG et la majorité des centres collaborateurs : La performance réfere aux activités
observées qu'un individu "fait effectivement” dans la vie réelle et il n'y a pas lieu de
procéder a une évaluation. Les utilisateurs de la classification ont le choix de I'usage
de l'une ou l'autre notions. /...] Cela est possible si nous utilisons les mémes
domaines a la fois pour la capacité et la performance.

Ainsi, corrélativement, se dessinent les deux autres principes qui vont guider la restructuration
de la classification :

1) a la distinction Activité / Participation vient se substituer celle de Capacité /
Performance ; ’OMS donnant comme argument que cette proposition permet de
dépasser l'impossibilité constatée d'opérer une distinction suffisamment claire entre
Activité et Participation pour satisfaire aux régles classificatoires d’exclusivité
mutuelle des catégories. Cette substitution permet surtout de rendre la distinction
santé / non-santé opératoire ;

59 - .
Souligné par nous.
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2) la distinction structurelle devenant Capacité / Performance, il n'est plus alors besoin
d'une liste des domaines d'activités et d'une liste des domaines de la participation.
Une liste unique des grands domaines de la vie suffit, rassemblant les deux listes
précédentes. Elle peut étre soumise & deux ordres de questions (deux descripteurs) :
I'individu peut-il faire telle ou telle activité dans un environnement uniforme ?
(indicateur de capacité) et l'individu fait-il effectivement telle ou telle activité dans
son environnement réel ? (indicateur de performance).

En juin 2000, I’équipe de OMS, assistée de C. Murray (pilote du Rapport sur la santé dans le
monde), réunit les centres collaborateurs et Task Forces a Genéve, pour présenter les
nouvelles options. La consternation est générale de voir le processus de révision échapper
totalement aux centres collaborateurs et task forces activement engagés dans le processus
depuis 1992, en faisant table rase des travaux et des tests réalisés et de ceux en cours
d’application dont les résultats sont en principe attendus pour septembre. La révision apparait
désormais pilotée unilatéralement par ’'OMS pour répondre aux objectifs de mesure de la
santé, et déterminée par les stratégies internes et I’agenda de 1’Organisation qui exclut
d’envisager un report de la soumission de la CIH-2 & I’assemblée mondiale de la santé, prévue
en mai 2001. Enfin, cette réorientation des objectifs de la classification se présente comme un
retour au modele médical, en dépit des déclarations de forme.

La prédominance de la question de la mesure de I’incapacité et des liens intangibles qui
doivent unir la nouvelle classification et les mesures de santé, (souvent évoqué dans le sérail,
comme le ‘tryptique de Murray’) se verra confirmée dans le courant de I'automne dans un
document intitulé Measuring and reporting on the health of population. Ce document propose
un cadre pour l'enregistrement de I'information sur la santé des populations constitué de trois
¢léments : (i) la Famille des classifications internationales de 'OMS (CIM, CIH-2), (ii) les
systémes opérationnels de collecte de données sur les états de santé des populations et (ii1) les
mesures synthétiques de santé des populations. C'est sur l'ensemble de ce document, qui lie la
nouvelle classification a la question statistique et aux recommandations pour les enquétes de
population, et non plus seulement sur I’adoption de la CIH-2, que devront statuer les
représentants des Etats membres de I’OMS qui constituent le comité exécutif de I'assemblée
mondiale de la santé (31 pays dont la France), lors de sa session de janvier 2001.

Certains, dont le centre collaborateur frangais, reconnaissent que ces Development options
apportent une certaine rationalité dans un document qui n’est pas arrivé a bout des
incohérences conceptuelles et structurelles mises a jour par les tests d’évaluation et de
validation. Les multiples objectifs que doit servir la CIH-2 ayant contribué a la confusion des
versions antérieures, la volonté nouvelle de recentrer les objectifs de cette classification sur la
question €pidémiologique et statistique semble susceptible de lever un certain nombre de ses
contradictions internes. Néanmoins, la distance prise avec les objectifs initiaux (intégrer les
facteurs sociaux dans la description du handicap) et la procédure imposée, apparaissent
inacceptables a I’ensemble des centres collaborateurs et des Task Forces, provoquant diverses
réactions.

A Tissue de la réunion, quatre centres collaborateurs (australien, nord-américain, anglais,
francais) soumettent leurs objections a 1’équipe de I’OMS dans une lettre commune. Ils
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rappellent que deux des tests en cours d’application (dont le test comparatif de Béta-2 et de la
classification québécoise) sont destinés a résoudre les chevauchements entre Activité et
Participation en modifiant les contenus de I'un et l'autre axes. Leurs résultats devraient
contribuer a répondre a la question de la différenciation entre "santé" /"liés a la santé", sans
introduire cette nouvelle distinction. De plus, la base de la différenciation santé / non santé
n'est ni explicitée, ni testée.

Les Néerlandais, de leur c6té, insistent sur le fait que la partition "capacité" et "performance"
est une question relative a la mesure qui n'a pas a affecter la structure de la classification.
Enfin, tous demandent que la procédure de consultation des partenaires soit respectée.

Rachel Hurst (présidente du Task Force ‘Facteurs environnementaux’ et ex-présidente de
Disabled Peoples’ International), adresse un courrier directement a Julio Frenk® (directeur
exécutif a 'OMS et co-pilote du Rapport sur la santé dans le monde), pour lui faire part, au
nom du Task Force, de son désaccord portant principalement sur la réintroduction de la
mesure de l'incapacité des individus qui traduit un retour au modéle médical ; I'abandon de la
structure précédemment envisagée qui permettait une mesure de I'impact de I'environnement
sur le fonctionnement et la participation sociale de la personne ; la non prise en compte de
I'impact de I'environnement sur la santé.

Au cours du second semestre de ’année 2000, deux réunions marquent la fin de la révision et
I’aboutissement du projet de I’OMS.

SEPTEMBRE A WASHINGTON : UNE PARTIE DE BONNETEAU

En septembre, 4 la réunion annuelle du centre collaborateur nord-ameéricain a laquelle sont
invités, comme chaque année, les autres centres et les task forces, la conférence de B.Ustiin
intitulée WHO Family of international classifications — ICIDH-2 — International standards to
report mortality and non fatal health outcomes, traduit sans ambiguité la ferme intention de
I’OMS de restructurer la classification selon l'objectif de mesure de l'incapacité, annoncée
dans les Development options. La réunion s'achéve par la présentation de la structure de la
nouvelle classification. Elle comporte toujours trois dimensions : Fonctions et Structures
anatomiques, Activités, Participation et la liste additionnelle des Facteurs environnementatx.
Mais si Activités et Participation restent deux dimensions distinctes, elles se déclinent toutes
deux selon la méme liste de domaines ; les codes qualificatifs de limitations d’activité et de
restriction de participation sont supprimés et remplacés par ceux de capacité (ce que
Pindividu peut faire dans un environnement uniforme) et de performance (ce que 1’individu
fait dans son environnement habituel). Le maintien des deux dimensions 'Activités' et
'Participation’ entretient I’illusion que la classification garde I’objectif de distinguer entre
limitations d’activités et restrictions de participation, ce que dément la substitution des codes

* Directeur exécutif du Programme mondial des bases factuelles & I'appui des politiques de santé.
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qualificatifs. Quant a la redondance de taxonomies identiques pour les dimensions d’Activités
et Participation, elle n’a d’autre but que d’amener les centres collaborateurs a proposer d’eux-
mémes une liste unique.

Fin octobre, ’OMS soumet aux centres collaborateurs la version dite pré-finale de la
classification restructurée, sous le titre JCIDH-2 : International Classification of functioning,
disability and health.

Elle est maintenant composée de quatre dimensions : Fonctions et Structures anatomiques,
Activités, Participation et Facteurs environnementaux. Les domaines couverts par les
dimensions relatives au fonctionnement du corps et aux activités sont dits relever de la santé ;
les domaines couverts par la participation et les facteurs environnementaux relévent de ce qui
est "li¢ a la santé". La distinction entre capacité et performance a conduit 4 modifier
radicalement les définitions de "Activité" et "Participation” : "Activité" est définie en terme
de "capacité dans un environnement uniforme" ; "Participation”, en terme de "performance
dans l'environnement habituel”. En contrepartie de cette distinction imposée, les Facteurs
environnementaux sont élevés au rang de composante 4 part entiére de la classification.

L'OMS demande aux centres collaborateurs de réagir a ce texte dans les trois semaines, avant
la réunion finale qui doit se tenir 4 Madrid a la mi-novembre. La majorité des centres font
savoir a 'OMS qu'ils déplorent I'impossibilité d'un examen sérieux de la nouvelle proposition
dans le temps imposé ; le fait que la nouvelle version ne pourra pas €tre testée avant la
réunion du comité exécutif de l'assemblée mondiale de la santé en janvier 2001 ; le
réductionnisme de la nouvelle conceptualisation d"Activité' et 'Participation’ par rapport aux
définitions antérieures (Béta-2) ; I'usage problématique du concept d"environnement
uniforme”. Ils considérent que la version pré-finale n'est pas acceptable.

Quatre centres (nord-américain, néerlandais, australien et anglais) s'emploient 4 mettre au
point une version dite "alternative", qui intégre les principales des nouvelles options sur
lesquelles il est clair que ’OMS ne reviendra pas et certains acquis fondamentaux de la

révision.

NOVEMBRE A MADRID : LE COMPROMIS

L’OMS a invité les 191 Etats Membres de I’ONU a se faire représenter a cette réunion qui
marque officiellement la fin de la révision. Qutre les huit pays disposant d’un centre
collaborateur (Australie, Canada, Etats-Unis, France, Japon, Pays-Bas, Royaume Uni, Suede),
trente et un autres pays sont représentés, d'Europe de I’Est et quatorze d’Amérique latine.
Pour I'Asie, I'Afrique, I’Afrique du Nord et le Moyen Orient sont représentés la Chine, le
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Nigeria, Madagascar et la Jordanie®'. Pour B.Ustiin, ’enjeu de cette réunion sur invitation
officielle est double : premiérement, il doit pouvoir compter sur la présence de représentants
de la majorité des pays qui composent le comité exécutif de 1’assemblée mondiale de la santé
qui se réunira en janvier pour statuer sur I’adoption de la classification afin que, pour ceux
d’entre eux qui ne connaissent pas la classification, la réunion de Madrid soit 1’occasion d’en
prendre connaissance ; et deuxiémement il faut qu’il obtienne un accord majoritaire sur la
nouvelle version afin de s’assurer de son adoption en janvier.

La réunion de Madrid se déroule sur quatre jours, traitant essentiellement de deux points :

« la restitution par I’OMS des résultats globaux des tests de validation pratiqués sur la
version Béta-2, et présentation des résultats locaux par chacun des pays ayant
participé au processus de révision

» la présentation et discussion de la version Pré-finale.

Les résultats globaux des tests sont présentés comme trés majoritairement positifs, démontrant
ainsi la validité de la version Béta-2. A certains résultats, le centre collaborateur frangais
objecte différents biais et interprétations erronées ; objections qui restent lettre morte. L'heure
n'est plus aux débats méthodologiques.

Suivent ensuite 45 présentations de résultats locaux. En I’absence de résultats chiffrés dans la
plupart des cas, il est surtout question du « grand nombre de participants » aux tests de
validation, de la fiabilité de Béta-2 et de la réponse satisfaisante qu’elle apporte aux attentes
de tous.

Apres cette apologie de Béta-2 et son acceptation quasi-générale, qui justifierait qu'elle soit
mise au vote, I’ordre du jour passe pourtant sans transition, a la présentation de la version pré-
finale, suivie de la proposition "alternative" élaborée par les quatre centres collaborateurs. Ces
présentations ne sont que la mise en scéne officielle de la décision prise la veille dans une
réunion préparatoire informelle qui a rassemblé B.Ustiin, ses proches collaborateurs,
C.Murray et les responsables des sept centres collaborateurs et des task forces. Aprés que
'OMS ait catégoriquement refusé d'accéder a la demande insistante des centres collaborateurs
de garder la version Béta-2 et de poursuivre son amélioration sur la base des résultats des
tests, une solution de compromis est trouvée. B.Ustiin et C.Murray ont deux objectifs
majeurs : premiérement imposer la partition santé / non santé et la distinction capacité /
performance ; deuxiémement parvenir, avec les centres collaborateurs, a un consensus qui
leur permette de soumettre la classification et les systémes d'enregistrement de 'information
sur la santé des populations a la session de janvier du comité exécutif. La traduction de la
classification dans les six langues officielles doit étre achevée au plus tard le 15 décembre,
pour étre transmise aux Etats membres. Aussi, les propositions de modifications suivantes
faites par les centres collaborateurs sont-¢elles acceptées :

*' En dépit du fait que I’OMS a officiellement sollicité la représentation des gouvernements des Etats Membres,
il n’a pas €té prévu d’interprétes dans aucune des six langues officielles de ’OMS ; I’ensemble des débats se
déroule en anglais, y compris le vote qui doit décider du sort de la version en discussion.
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» Les quatre notions centrales qui reflétent le fonctionnement humain dans le contexte
environnemental (aux niveaux du corps, de la personne et de la société) sont
conservées.

 Les trois composantes de la classification sont : Fonctions et Structures corporelles,
Activités et Participation (en une liste unique des domaines de la vie), et Facteurs
environnementaux.

 Les définitions d'Activités et Participation, telles que données dans la version Béta-2,
sont maintenues, sans mention des notions d’"environnement uniforme", de capacité
et de performance. Ces notions sont relatives aux modalités de codage de la mesure
des niveaux de fonctionnement, et entrent de ce fait dans la définition des codes
qualificatifs, mais n’ont pas a figurer dans les définitions conceptuelles.

» Capacité et performance sont des descripteurs applicables tous deux a la liste
"Activités et Participation".

e Les codes de capacité¢ et de performance permettent d'enregistrer les niveaux
d'activité et de participation avec et sans assistance.

o Clest a l'usage que se fera la distinction entre Activités et Participation. La liste
unique peut étre utilisée de quatre fagons : en séparant les domaines qui relévent de
I'une et l'autre dimensions (exclusivité mutuelle des catégories) ; en utilisant certains
domaines communs pour décrire chacune des deux dimensions (chevauchement
partiel des catégories) ; en utilisant pour les deux dimensions des catégories
communes mais détaillées pour les activités et plus générales pour la participation
(chevauchement partiel ou exclusivité des catégories) ; en utilisant la totalité des
domaines pour décrire Activités et Participation (chevauchement total).

De retour a Paris, le centre collaborateur transmet aux représentants gouvernementaux qui
sicgeront au comité exécutif, un rapport sur I'état de la classification et les décisions prises a
Madrid. Mi-décembre, les gouvernements et centres collaborateurs recoivent une seconde
version pré-finale, construite sur la base du compromis madriléne. C'est la version définitive
sur laquelle statuera le comité exécutif. La France y sera le seul pays a émettre des réserves
sur la validité d'une classification qui n'a pas été testée.

Le travail n'est pas fini pour autant. Des chantiers complémentaires sont d'ores et déja en
cours pour la construction d'outils dérivés, I'établissement de régles de codage, la recherche
d'un consensus sur la partition des domaines entre Activités et Participation, .... Mais ceci est

une autre histoire.
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LE SENS COMMUN DU HANDICAP

Pierre Le Quéau
Directeur de recherche CREDOC

Université Pierre Mendés-France

La notion de sens commun renvoie trop souvent, comme I’a dit K. Mannheim au sujet de
I’idéologie, a une « conscience fausse » : une forme de la connaissance « affectée », c’est-a-
dire, pour le moins, amoindrie par les affects ou les préjugés... Ce qui importe malgré tout au
sociologue qui s’y rend attentif, tient dans le fait qu’elle est le support de la
« compréhension » ordinaire que chacun fait de la réalité. Or cet entendement minimal, aussi
approximatif qu’il soit, rapporté au logos -la raison éclairée -, n’en est pas moins le
fondement de I’étre ensemble et la condition de possibilité de I’existence collective. Le sens
commun, sous cet aspect, est un réservoir de sens pour orienter la vie... Avant que la science
n’apporte de certitudes définitives: « La science est fragmentaire, incompléte, dit
E. Durkheim dans le traité ou il fonde sa théorie sociologique des catégories, elle n’avance
que lentement et n'est jamais achevée ; la vie, elle, ne peut attendre »®*. Et cette
connaissance, c’est la son principe essentiel, est partagée : c’est en cela qu’elle est le
fondement du lien social. A. Cauquelin, dans I’étude qu’elle consacre a la doxa, I’opinion
publique de la cité grecque, rappelle ainsi le rapport étroit qu’elle entretient avec le lien
affectif qui unit les citoyens : « La philia, que nous traduisons un peu vite par « amitié », est
un lieu commun, celui de la parole, langage ou tradition langagiére, une doxa » %. Mais ce
sont les sociologues de la compréhension, W. Dilthey, M. Weber et G. Simmel entre autres,
qui ont peut-étre le mieux mis en évidence le rdle de cet entendement dans la construction
sociale de la réalité. Traiter de la maniére dont chacun comprend son prochain, a travers des
symboles, un langage, revient alors a étudier les conditions de possibilités de la société .
Sous cet angle, le handicap pourra donc éventuellement paraitre assez éloigné des définitions
objectives qu’on en donne dans les milieux mieux éclairés... Encore que ce qui en structure la
représentation est bien ce qui a, au fond, fait I’objet des débats lors de la révision de la
classification international des handicaps: s’agit-il d’une caractéristique de certaines
personnes ou bien d’un probléme qui regarde au premier chef la société ? *° Ce qui importe,
de toute fagon, c’est la mesure dans laquelle cette « pré-compréhension» du handicap
constitue un des points de départ de I’institutionnalisation d’une catégorie et participe ainsi a
la construction de la réalité sociale.

® E. Durkheim : Les Jondements élémentaires de la vie religieuse, Paris, Librairie Générale Frangaise, 1991,
p. 715.

A Cauquelin : L art du lieu commun, Paris, Seuil, 1999.
% P. Watier : Une introduction a la sociologie compréhensive, Paris, Circé, 2002.

% Voir le texte de C. Barral dans le méme volume : De la CIH & la CIF, Le processus de révision.
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METHODOLOGIE

Pour rendre compte du champ sémantique couvert par la notion de handicap, une question
ouverte trés simple a été posée a un échantillon représentatif de la population frangaise
comptant quelque 794 individus. La formulation retenue pour la question a ét¢ la plus ouverte
qui soit : « quels sont tous les mots, images et expressions qui vous viennent a | ’esprit au sujet
des personnes handicapées ? ». Le choix a donc été fait de partir de la notion de I’usage le
plus courant (par rapport a celles de déficience, d’incapacité, ou de désavantage...) méme si
elle est, en effet, la moins précise ®. Cette formulation volontairement projective permet en
outre de recueillir des réponses extrémement diverses quant a leur forme mais favorise, il est
vrai, I’évocation d’images qui, si elles restent souvent équivoques (il n’est pas toujours aisé
d’en épuiser toute la polysémie), sont pour cela plus riches en affects... Autant que le permet,
bien sfir, une situation aussi conventionnelle que celle de I’interview dans le cadre d’une
enquéte.

L’image, il faut le préciser, ne coincide qu’en partie avec la représentation sociale. La
premiére reléve en effet essentiellement de I’expression : elle est un signe, dit en substance
I’historien de I’imaginaire J.-C. Schmitt, qui entretient avec le signifié un rapport de
similitude ©. La seconde, en revanche, est plus abstraite et c’est 1la tout le sens de la
distinction opérée par J. Le Goff dans son essai sur I’imaginaire : « La représentation, selon
lui, englobe toute traduction mentale d’'une réalité extérieure ». Elle est, ajoute-t-il encore,
« lide au processus d’abstraction » ®®. En tant qu’objectivation, ou signe, I’image possede un
certain nombre de propriétés parmi lesquelles on notera seulement qu’elle transcende
largement les repéres conventionnels du proces du sens : ce que R. Barthes désigne comme sa
« structure paradigmatique ». Elle condense, confond ou mélange, par exemple, les différentes
significations possibles que peut prendre une notion: ce en quoi tient précis€ment sa
« malice » essentielle, comme 1’appelle G. Didi-Huberman ®. La notion de « souffrance »,
qui revient souvent dans les propos des personnes interrogées pour évoquer le handicap, peut
aussi bien désigner la douleur du corps meurtri ou I’expérience de I’isolement vécues par la
personne handicapée mais également la difficulté ressentie par celui qui rencontre le
handicap. Par ailleurs, si elle dit bien quelque chose sur un objet ou une idée, I’image contient
en méme temps des éléments sur I’expérience que 1’on peut en faire : comment, autrement dit,
cet objet ou cette idée sont « jugés », « €prouveés » ou « ressentis ». Parfois, elle ne dit méme
que cela comme le mot « peine » que ’on rencontre assez fréquemment dans les discours
enregistrés. Enfin, I’image court-circuite 1’ordre du temps : elle rend présent et actuel ce qui

® pour une définition de ces différentes notions, J. Cook : « Le handicap est culture », in Prévenir, « Les aspects
sociaux du handicap », n° 39, 2000. Sur les équivoques de la notion de handicap, R. O. Grim : Du monstre a
[’enfant, Paris, CTNERHI, 2000.

%7 On peut trouver un excellent résumé des theses de 1’école de I’anthropologie historique sur I'image dans le
volume dirigé par J. Baschet et J.-C. Schmitt: L’image. Fonctions et usages des images dans |'Occident
médiéval, Paris, Le Léopard d’or, 1996.

%8 J. Le Goff : L “imaginaire médiéval, Paris, Gallimard, coll. Quarto, 1999, p. 423-424,
® G. Didi-Huberman : Devant I"image, Paris, Minuit, 1990 ; Devant le temps, Paris, Minuit, 2000.
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est passé. « Une image, dit W. Benjamin, est ce en quoi I’Autrefois rencontre le Maintenant
dans un éclair pour former une constellation » 70 Ainsi la notion de « pitié » qui est relevée
parmi le corpus des réponses semble surgir d’une autre époque. Ces définitions ne constituent
donc pas qu’un luxe de précautions méthodologiques avant un développement interprétatif :
elles éclairent assez précisément la nature d’une partie essentielle du matériau recueilli au
cours de cette enquéte, et I’effort d’interprétation particulier qu’elle nécessite. La méthode
quantitative, parce qu’elle permet de multiplier les contextes dans lesquels ils s’inscrivent,
fournit en la matiére une aide appréciable. Mais les images ne constituent pas, loin s’en faut,
la seule matiére des réponses recueillies et nombre d’entre elles empruntent a d’autres formes
de savoirs et d’expressions, appartenant aux registres scientifique, médical ou médico-social,
par exemple, et sont infiniment moins équivoques.

Le protocole d’exploitation retenu pour 1’analyse des données, combine deux approches
successives ''. La premiére consiste & réaliser un certain nombre d’opérations statistiques sur
les différents termes contenus dans les réponses enregistrées. Du calcul de la fréquence avec
laquelle chaque mot revient dans I’ensemble du corpus, compte tenu des autres auxquels il est
associé dans une proposition, permet de classer les réponses en fonction de leur « profil
lexical ». En D’occurrence, quatre classes de discours ont été identifies. Les formes
caractéristiques de la premiére, par exemple, sont : triste+, malheur+eux, dommage+, peine+,
etc. Ce qui la spécifie est donc, notamment, un ensemble de notions qui pourraient traduire
’évocation du theme de 1’affliction, a la fois sous I’angle d’un coup du destin et sous celui du
tragique. La troisiéme classe, en revanche, contient de fagon significative les formes
suivantes : aide+, personne+, insertion, travail<, etc. Ces formes pourraient alors davantage
tendre & évoquer la question de la place des personnes handicapées dans la société.

" W. Benjamin : Paris, Capitale du XIX° siécle, Paris, Cerf, 2000, p. 478.

"' Ce protocole a été présenté de fagon plus détaillée dans un article : P. Le Quéau, « Un parcours interprétatif
des données issues d’une question ouverte », Journal de la Société Frangaise de Statistique, vol. n° 142-4, 2001.
Il requiert notamment I utilisation de deux logiciels : Alceste, puis Tropes.
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Les formes représentatives des classes

Classe 1 Classe 2 Classe 3 Classe 4
11% des réponses 11% 50% 28%
classées
triste+ chancte aide+ roul+er
malheur+eux coeur ersonne+ Fauteuil+
dommage+ handicap+ insertion+ chaise+
peine+ moteur+ travail< Accident+
aide+r norma+| besoin+ aveugl<
fait chose+ difficulté+ Douleur+
march+er venir. société+ Maladie+
faire. faire. acces paraly+
famille+ image+ problém+ sourd-
itié+ mentatl tolérance Voiture+
enf+ant VOir. dire+ Téléthon
malheur+ dépendre. sociat Solitude
art+ gtat+ occupter Mobilité
vie+ phys+ solidarité+
voir. gens monde+

Crédoc, 2002
Note de lecture :
Le signe « + » rappelle que seules sont prises en compte, dans cette analyse, les formes réduites &
leur radical (stemmatisation). La forme triste+ peut donc apparaftre dans les réponses sous
Pespéce de I'adjectif triste, au singulier comme au pluriel, ou bien celle du substantif tristesse.
Le signe « <» joue le méme role pour des radicaux qui peuvent aussi bien étre des substantifs
que des verbes, comme : travail< ou aveugl<. Lorsqu’il ne peut s’agit que d’un verbe, en
revanche, celui-ci figure & I’infinitif suivi d’un point.
Les formes sont classées selon un ordre décroissant de significativité (khi2).
Un certain nombre de réponses n’ont pas été rangées parmi les quatre classes désignées ci-dessus
soit parce que leur profil lexical fait qu’elles appartiendraient a plusieurs d’entre elles, soit parce
qu’elles contiennent des réponses originales mais dont les termes sont trop peu fréquents pour
constituer une classe.

Cette premiere démarche, si elle permet de simplifier la vision que ’on peut avoir du corpus,
ne serait-ce qu’en donnant le poids relatif de chaque classe de réponses, ne résout pas
complétement la question du passage des mots a leur signification qui constitue le probléme
de toute analyse de contenu. L’approche statistique porte en effet sur des formes et non sur
des thémes or plusieurs des premiéres peuvent n’évoquer qu’un seul des seconds tandis qu’un
seul mot, autant qu’il peut avoir de significations, peut dénoter plusieurs thémes. Pour
objectiver ce saut de la forme au sens, on a réalisé une analyse lexicale regroupant les termes
des réponses, non plus en fonction de la fréquence de leur apparition, mais a partir de leur
univers de référence. Chaque forme identifiée est donc associée a un groupe d’équivalents, ou
méta-catégorie, qui réunit toutes celles qui ont une signification au moins proche, d’apreés le
dictionnaire. Le théme désigné par 1’univers de référence désespoir (classe 1, voir tableau 2
ci-apres), par exemple, recouvre en réalité les diverses formes des mots peine+ et malheur+.
Croisée avec la premiére (c’est-a-dire effectuée sur le corpus particulier de chaque classe),
cette analyse seconde consiste donc a proposer une maniére de nommer les différents théemes
contenus par les réponses tout en rendant compte, d’une certaine maniére, de leur poids
relatif.
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