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Les personnes en
situation de handicap
vivent plusieurs

exclusions sociales.
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Situations de handicap et accessibilité aux soins de santé

LA PREVENTION PAR
L’ACCES AUX LOISIRS

Lexclusion sociale est une question de santé publique. Le concept de «santé so-
ciale» permet de mettre en lumiére les effets du manque d’inclusion sur la santé des
personnes en situation de handicap ainsi que sur le potentiel préventif des loisirs.
Une recherche-action porte actuellement sur le type d’accompagnement nécessaire.

Corentin Leroy, chargé de projet «accessibilité des soins de santé» et «accés aux loisirs »,
et Kévin Caudron, chargé de projet «double diagnostic» et «accés aux loisirs», du service

Handicap & Santé.

es trois piliers de la santé identifiés par

I’Organisation mondiale de la santé sont

la santé physique (bien-étre corporel), la
santé mentale (bien-étre psychique) et la san-
té sociale (bien-étre relationnel)'. Le récent
concept de santé sociale permet
de relier les apports des sciences
humaines aux sciences médicales
en mettant en lumiere ses rela-
tions de cause a effet avec les deux
autres piliers, ou le sentiment de
solitude est compris comme symp-
tome d’isolement social et comme
probléme de santé pouvant en en-
gendrer d’autres. Son impact est effectivement
comparable, en termes de mortalité, a I'obésité
et a l'inactivité physique combinées ou encore
a une consommation journaliere de quinze ci-

garettes)’.

La conception sociale du handicap

Ces derniéres décennies, a la suite du mouve-
ment des disability studies’ et de lessor de la
promotion de la santé, émerge un regard ma-
térialiste, structurel du handicap. Un modele
social qui décloisonne la santé et le handicap
au-deld d’une approche uniquement biomédi-
cale ou psychiatrique. Une telle conception a un
double impact. D’une part, ce n’est pas la per-
sonne qui est handicapée ; c’est sa situation qui
est handicapante dans un espace social ou sa
singularité (sa déficience, entre autres) est dis-
criminée. Un espace social normé, tissé et entre-
tenu par des institutions, notamment les milieux
de soins, le marché de I'emploi et le secteur des

loisirs. Et de l'autre, les questions de santé et les
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réponses a apporter ne relevent pas uniquement
des corps ou d’affaires individuelles, comme l’at-
teste le Canadian Institute for Advanced Re-
search®. Celui-ci a mis en évidence le fait que
I'environnement social et économique est trois
fois plus déterminant pour la santé que les ori-
gines biologiques et le patrimoine génétique.

Dans cette perspective, le modeéle médical du
handicap, centré sur la déficience par son « ap-
proche réadaptative» (visant a rétablir ou a
compenser des fonctions considérées comme dé-
faillantes), peut étre considéré comme validiste
en raison de la normalisation des individus et du
gommage des différences, faisant ressortir toute
la dimension politique enfouie de lapproche.
Dans le modele social ou le handicap est com-
pris comme la conséquence sociale de la défi-
cience, la réparation ne porte pas sur la parti-
cularité de la personne, mais sur les défaillances
et insuffisances de l'environnement socioécono-
mique, les obstacles environnementaux ainsi que

les processus sociaux d’exclusion de la différence.

Lexclusion sociale : travail et loisirs
Les personnes en situation de handicap vivent
effectivement plusieurs exclusions sociales, a
commencer par l'exclusion du monde du sala-
riat®, mais aussi celle du secteur des loisirs. C’est
pourquoi, face & un monde du travail inadapté,
l'action en faveur de l'accessibilité des loisirs en
milieu ordinaire nous parait étre une piste per-
tinente pour la prévention et le soin de la santé
sociale, en ce qu’elle promeut :
= linclusion de la personne dans la société
(par la stimulation d’opportunités sociales

et la visibilisation du handicap) ;
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= I’épanouissement de la personne (rompre
la solitude et développer naturellement des
social skills) ;
= une réappropriation de l'action (le loisir est
plus accessible pour développer des actions
a finalité d’autogestion voire des démarches
directement autogérées, a linitiative des
personnes en situation de handicap) ;
m en ce sens, cela peut méme constituer un le-
vier individuel vers la professionnalisation
(en développant plus d’habiletés sociales
dans un cadre moins contraignant).
L'offre de loisirs reste en effet trés cloisonnée
(des loisirs soit inadaptés, soit spécialisés, ra-
rement en milieux ordinaires ou inclusifs) et
beaucoup de barriéres subsistent pour Iépa-
nouissement des personnes vivant hors institu-
tion, mais ayant des besoins spécifiques. « Ne se-
rait-ce que trouver un loisir, C’est difficile. Ce qui
est difficile, C’est surtout de savoir a qui il faut faire
confiance. Un peu daller vers les gens et puis de
maintenir un lien» (Colette). « On doit toujours
attendre au transport “Ah tiens, il arrive ou pas ?”
On est angoissé, “si je le rate, qu'est-ce qu'on
fait ?” Toutes ces petites choses » (Nicole). « C'était
“Uhandica-
pé, il sait rien dire”» (Thierry). «La-bas, il y a

vraiment dire des choses mauvaises :

une toilette adaptée. Donc, il y a de la place, ma-
chin, tout ce qu’il faut. Ben, tu sais quoi, je me suis
quand méme cassé la g.... Et quelque part, ils m’ont
fait comprendre que si je ne trouvais pas de solution,
que je ne pourrais plus venir » (Lo'l’se). Ces témoi-
gnages® montrent qu’il est impératif de travail-
ler sur l'accessibilité des loisirs, non comme un
objectif secondaire, mais comme étape structu-
rante vers une inclusion réelle et une santé so-
ciale de qualité. Il s’agit de proposer davantage
qu’une offre d’activités sporadiques : permettre
l'accés a des milieux sociaux ordinaires et & des
activités durables, favorisant linitiative et la
création de liens prolongés (y compris en de-

hors des activités elles-mémes).

Un accompagnement adapté

L'accompagnement institutionnel semble se
concentrer sur le développement de compé-
tences individuelles et du vivre ensemble. Ce-
pendant, bien qu’issu du secteur social, (ex)ré-
sidents, familles, militants et universitaires lui
objectent souvent d’étre en défaveur de l'auto-

détermination en raison de son fonctionnement

particuliérement encadrant (autorité, supervi-
sion des conditions de vie, rigidité de la routine
indépendamment de la volonté des personnes,
privations du droit a faire ses propres choix,
ségrégation...)” « Je n'aime pas qu'on soit tout le
temps derriére moi [...] L'institution c’est des regles,
des horaires (le jeudi c’était les charges), des voix
sévéres :"on espére que ca ne se reproduira plus’,
de lautorité, on nous soumet, pas son mot a dire,
on est controlé... et des choses qu'on n’a jamais vou-
lues » (Lola).

La vie en dehors des murs de l'institution a elle
aussi ses limites. Le projet CollectivH en cours
(voir I'encadré a la page suivante) révele en ef-
fet que le manque d’oppor-
tunités sociales conduit de
nombreuses personnes dont
les capacités permettent de
vivre seules a un terrible di-
lemme : soit reconsidérer leur
indépendance au nom de la
solitude, soit éprouver cette
derniére et risquer qu’elle
engendre des problemes de
santé mentale (manque de
connectivité sociale, anxiété...), engendrant a
leur tour des problemes de santé physique. « Je
n’ai personne a qui parler. J'ai ma maman, jai mes
saeurs. Jai les chiens, le chat. Je me sens mise sur le
coté. Méme envers ma famille » (Nicole).

Deés lors, pour les personnes dont le désir est de
vivre en milieu ordinaire, le probléme de santé
publique, d’acces a ses droits et a une vie digne
n’est-il pas 'absence d’'un accompagnement a la
vie en inclusivité ? Nous pronons donc, pour li-
miter le recours a l'institution et & ses modes de
fonctionnement, un « accompagnement désinsti-
tutionnalisé » non directif, loin de toute posture
paternaliste et réconciliant les notions d’autodé-
termination avec celles du vivre-ensemble et de
la guidance : une aide a l'inclusion, un soutien
au vouloir et a I'initiative. Un accompagnement
centré sur les besoins spécifiques liés au han-
dicap, mais mis en ceuvre a travers des activi-
tés en milieu ordinaire, décloisonnées du champ
du handicap. « Par exemple, Emmy [accompagna-
trice du projet| des fois elle m’aiguille |...]. Orien-
ter quelqu’un, c’est pas décider pour lui» (Lola).
Clest dans cette perspective que s’inscrit le pro-
jet CollectivH : un groupe de loisirs a finalité

d’autogestion, dont l'accompagnement indivi-
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Beaucoup de barriéres
subsistent pour
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hors institution.
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Projet CollectivH : I’accessibilité des loisirs pour une meilleure santé globale

Handicap & Santé méne une recherche-action sur l'exclusion sociale des personnes en situation
de handicap. Dans ce cadre est né le projet CollectivH, un groupe de loisirs dont la finalité est
d’étre organisé par et pour les personnes en situation de handicap. En paralléle du soutien aux
activités de loisirs, une recherche unissant professionnels et membres du collectif porte sur le
type d’accompagnement nécessaire pour favoriser 'autodétermination et le développement so-
cial de personnes en situation de handicap vivant hors institution, ainsi que sur I'efficacité et la
plus-value sociale d’une telle démarche.

L'étude a pour but de mettre en évidence les origines structurelles de problémes de santé évi-
tables, c’est-a-dire émergeant d’'une forme de validisme : une exclusion sociale rendue observable
a travers les déterminants sociaux. L’hypothése premiére défend que davantage d’inclusion pour-
rait avoir des effets préventifs et curatifs sur la santé, celle qui en découle soutient une diversifi-
cation des modes d’accompagnement pour les personnes en situation de handicap. Dans la veine
des objectifs de la désinstitutionnalisation, I'idéal proné est un accompagnement non directif, en
faveur de l'autodétermination, de l'auto-organisation collective et de I’épanouissement social, a

travers une expérience centrée sur l'acces aux loisirs.

Concepts et définitions
m Santé sociale : disposer de relations humaines dont le nombre et la qualité sont appropriés
pour répondre a son besoin de liens’.

Phénomene structurel : phénomeéne produit par la structure de la société, résultant de dyna-
miques collectives, historiques et de rapports de force, par opposition & un phénomeéne indivi-
duel et/ou spontané. Appelant a la considération de la situation sociale, économique, politique
et environnementale de la personne.

Déterminants sociaux de la santé : facteurs influencant la santé (éducation, relations sociales,

emploi, revenus, genre, age, transports, logement, services de santé, environnement) '°.

Solitude et isolement : la solitude est un sentiment, a I’échelle individuelle. L'isolement est plu-
tot une question d’acces, induisant la responsabilité collective et celle des autorités publiques.

m Autodétermination, autonomie et accompagnement : concepts mis en tension par 'idéal
d’émancipation individualiste de I'indépendance, élevant I'autonomie & une norme, voire un
devoir'!. Notre service part du postulat que nous sommes tous interdépendants, appelant a ré-
concilier I'idée d'un accompagnement avec celles de 'autonomie et de 'autodétermination.

® Désinstitutionnalisation : notion renvoyant a un moindre recours au résidentiel spécialisé. Uti-
lisée ici en opposition aux pratiques tres encadrantes des institutions du handicap pouvant se
dresser a 'encontre de l'autodétermination des personnes n’ayant pas nécessairement besoin

de ce type d’encadrement'?. m

duel prend la forme de rendez-vous pour rela-
ter les difficultés vécues et bénéficier d’une gui-
dance dans l'inclusion au sein du groupe, voire
au-dela. En paralléle, I'accompagnement au ni-
veau collectif vise a soutenir les processus de
décision et les aspects pratiques, la logistique
liée a l'organisation des activités.

L'objectif est triple : répondre au manque d’offre
(diversifiée) d’accompagnement et de loisirs
adaptés en milieu ordinaire (ce faisant, favori-
ser I'épanouissement social et la santé des per-
sonnes) ; se questionner avec les membres sur

la posture adéquate de 'accompagnement et la
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structure du collectif ; et démontrer l'efficacité,
la plus-value sociale d’une telle démarche aux
fins de sa généralisation. Ainsi, mélant loisirs,
processus de décision et pratiques réflexives,
la recherche participative s’ouvre de plus en
plus vers une corecherche inclusive®, dévelop-
pant son propre terrain (le collectif, les activi-
tés, les expériences vécues) avec ses propres ob-
servateurs-participants, entre chargés de projet
et membres vivant des situations handicapantes,
préts a explorer les voies d’une diversification
des modes d’accompagnement et d’une meil-

leure santé globale. m



