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Le 16 mars 2018, I’ASPH a assisté a une journée d’étude intitulée « Cérébrolésion et participation
sociale : passer d'un projet de soins a un projet de vie » organisée par le Centre Ressources Lésion
Cérébrale.!

L’axe pris par le Centre Ressources pour aborder la question de la participation sociale nous a paru
tout a fait porteur, car il interroge la place de 'emploi au sein de la société et la maniéere dont cette
place exerce une pression sur chacun de ses citoyens, dont les personnes en situation de handicap.

Certes, il s’agit de savoir comment favoriser la participation des personnes en situation de
handicap, mais il s’agit aussi et surtout de savoir « si » il faut la favoriser. De plus, a quel type de
participation faisons-nous réellement référence ? Dans la poursuite de quels objectifs ?

A la clé de ces échanges, des réflexions importantes quant a la qualité de I'accompagnement offert
a ces personnes ainsi qu’aux initiatives nécessaires ont émergé.

L’ASPH, remettant perpétuellement I'ouvrage sur le métier afin de trouver les réponses les plus
justes aux questions de l'inclusion, ne peut que se sentir concernée par le mouvement initié lors de
cette journée.

C’est dans le plus récent modele conceptuel de ’'OMS, au sein de la Classification Internationale du
Fonctionnement et de la santé (CIF, 2001) et la publication du modéle conceptuel de Processus de
Production du Handicap (PPH; Fougeyrollas et al, 1998) qu’apparait la notion de participation
sociale.

Le modeéle conceptuel du PPH (Fougeyrollas et 1998) définit la participation sociale comme la
« pleine réalisation des habitudes de vie résultant de I'interaction entre des facteurs personnels, des
facteurs extrinséques environnementaux sociaux ou physiques » (Fougeyrollas et al., 1998, p.140).
La participation d’un individu en situation de handicap dans la société consiste en la réalisation
d’un réle qui est attendu selon certains critéeres tels que son age, du sexe, de facteurs sociaux et
culturels. Ainsi, selon on peut se figurer qu’il aura une famille, qu’il aura réalisé des études, qu’il
travaillera, aura un logement.... Cependant, cette participation peut étre restreinte dans sa nature,
sa durée ou son intensité. Elle inclut diverses dimensions tels les soins personnels, la mobilité,
I’échange d’information, les relations sociales, I'éducation, le travail, les loisirs, la spiritualité, la vie
économique et la vie civique et communautaire.

Selon Bukov et al (2002), la participation sociale se produit lors d’activités a 'intérieur desquelles
les individus partagent une partie de leurs ressources. Trois types de participation sociale sont alors
distingués : la participation sociale collective, la participation sociale productive, la participation
politique.

! Actes et interventions disponibles sur : http://www.crlc.be/16-mars-documents-pdf-et-audio/
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Il arrive fréguemment que les situations de handicap soient abordées par leur versant médical.
Cependant, ces vécus ne peuvent étre réduits a cet angle. En effet, beaucoup de situations se
trouvent a la croisée du secteur de la santé et de I'accompagnement. L’approche médicale est bien
évidemment utile, mais reste cloisonnée dans un cadre qui ne peut pas apporter toutes les
réponses aux besoins de ces personnes.

Parler de personne en situation de handicap, c’est avant tout parler de personnes. Quitter
I'approche uniquement médicale pousse a se diriger vers une vision plus holistique, plagant la
personne en tant qu’acteur central de sa vie. De nombreux projets fédéraux (a titre indicatif, citons
le plan de soins intégrés de I'INAMI par exemple) vont d’ailleurs en ce sens.

Il faut pouvoir passer de maniére continue et progressive d’une vision a une autre, d’'une approche
a une autre et d’un cadre a un autre pour nous encourager a penser différents projets et donc a
penser la transition d’un projet de soins a un projet de vie. Cette transition nécessite de faire
évoluer l'objectif. Le projet de soins cherche a soigner, rétablir, réhabiliter un organe ou une
fonction, quand le projet de vie cherche lui a accéder a un état complet de bien-étre de la

personne, sur tous les plans.

Dans son vécu de santé, de vie privée, sociale et professionnelle, chaque personne va étre
confrontée a des échecs, des manques, des obstacles auxquels elle va devoir s’adapter pour
construire de nouveaux objectifs et envisager de nouveaux projets de vie. La responsabilité de
chacun (personne, entourage, professionnels...) sera alors de redonner du sens a ces projets en
s’outillant de diverses ressources.

Afin d’y parvenir, on se doit d’envisager un accompagnement adéquat en nous outillant d’aides
techniques, technologiques et de solutions connectées. Il nous faut aussi favoriser des approches
intégrées et multidisciplinaires (services de santé, services sociaux, services spécifiques, services
administratifs...) pour créer un projet de vie personnalisé. Il sera également pertinent de
s'interroger sur la place d’une triade d’acteurs: les personnes concernées et leur famille, les
professionnels, mais aussi le grand public qui doit étre encore et toujours sensibilisé a ces
questions.

A travers la construction d’un nouveau projet de vie, chacun des acteurs vise la participation de
I'individu a la société. Mais que signifie réellement ce terme ?

Lors de cette journée, Christian Belio? nous a guidés sur la maniére d’appréhender la participation
sociale en fonction de la place que chacun occupe dans la société. Chaque personne posséde une
conception personnelle et spécifique de ce qui signifie étre un acteur participatif. En tant que

? Actes et interventions disponibles sur : http://www.crlc.be/16-mars-documents-pdf-et-audio/
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proches ou professionnels nous avons acces qu’a des bribes de cette perception, et a la maniére
dont chacun exprime sa vision de la participation au sein de la société.

Christian Belio spécifie que les personnes non concernées par le handicap sont toujours a
I’extérieur de ce que vivent les principaux concernés. Nous n’avons donc que des représentations
de ce gu’est la participation sociale. Pour 'accompagner au mieuy, il s’agit de se trouver au plus
prés de cette intériorité, au plus pres de ces personnes.

En tant qu’acteurs extérieurs, nous nous efforcons de développer cette notion de participation lors

e |"élaboration des projets de vie. Car de |'extérieur, nous avons une vision trés normée de la
de I"élaboration d ts d Car de l'ext t de |
place que I'individu peut ou doit prendre au sein de la société.

Mais si ici nous prenons les balises du « bon accompagnement » une question se pose et s'impose :

Les réponses peuvent varier en fonction des personnes qui répondent, de la maniere dont elles
interpretent le terme participation et de ce qu’elles y projettent. Ainsi, la réalisation pour chacun
de ses habitudes et de ses projets dans chaque volet de sa vie (familial, professionnel...), le
maintien de ses relations interpersonnelles ou non, va se faire de maniére tout a faire personnelle.
Il est donc tout a fait possible de répondre de différentes maniéres a cette question. Aucune
version n’est bonne ou mauvaise, mais chacune doit étre justifiée par du sens. Ensuite, si I'on
considere qu’il faut participer, il est pertinent de répondre a la question « oui, mais pour faire
quoi ? »

L’enjeu ici n’est pas forcément celui d’étre, de devenir ou de rester productif a travers des activités
rémunérées ou non ; mais de choisir un chemin, de voir quelles sont les compétences en présence,
d’essayer le chemin, de réussir ou d’échouer, mais surtout de prendre du plaisir au sein du
contexte choisi. Toute une série d’activités se préte a cette approche telle que les activités
guotidiennes de loisirs, et plus particulierement les activités humaines qui impliquent des relations.
C'est a la personne méme de définir quelle serait I'activité la plus a méme de favoriser sa
participation.

Dans ce désir social grandissant de participation, nous percevons que I'emploi est un élément clé,
car il reste une des valeurs les plus prisées de notre société qui est largement construite sur des
modeles économiques.

Ainsi, les acteurs extérieurs axent naturellement les activités de participation sur le secteur de
I’emploi dans les projets de vie. L’objectif : (re) faire travailler des personnes qui en sont privées a
des fins économiques. Cependant, en imaginant que le travail salarié soit une des voies privilégiées
de la participation, faut-il encore que des places soient accordées aux personnes en situation de
handicap. Savoir quelle est la place laissée revient a s’interroger sur les inégalités qui existent
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encore au sein de la société pour ces personnes. Ne pas avoir acces aux annonces professionnelles,
définir des profils de compétences extrémes, exiger une productivité accrue ou encore différencier
les niveaux d’emploi et de salaires sont autant de stratégies mises en place, souvent
intentionnellement, pour limiter la présence des personnes en situation de handicap dans le champ
professionnel. Les processus de domination actuellement en cours ne laissent pas de libre choix de
participation professionnelle. Les personnes en situation de handicap souhaitant entreprendre une
activité professionnelle ne peuvent choisir n’importe quelle voie, mais doivent choisir par défaut
celle qui leur sera laissée et au sein de laquelle elles devront trouver leur place. On les retrouve
alors parfois au sein de postes ennuyeux, répétitifs, non valorisés, bref sur des voies de garage.

Afin de se dégager de I'aspect productif et donc économique de la participation professionnelle, la
CIF envisage la participation comme une continuation des capacités au sein des ressources
environnementales qui sont admises. Si le champ laissé par les acteurs « dominants » est limité, il
existe cependant d’autres ressources génératrices de participation telles que le travail libre, la
solidarité sociale/collective, la solidarité familiale ou I"autoproduction. On peut donc ici inclure tout
comportement actif qui reste valorisant pour la personne elle-méme, mais aussi pour la société.
Comme le signale Dufour, l'idée est de garantir un équilibre entre les activités adaptées
valorisantes et les activités économiguement viables, un équilibre entre épanouissement et
inclusion.

En tant qu’acteurs accompagnant la personne en situation de handicap, il est de notre devoir de
décaler notre perception de I'axe production pour permettre a la personne de trouver sa place et
de créer sa participation tout en étant valorisée. Notre perception de la réalité dépendant de notre
contexte, et notre contexte dépend de notre perception. Il est donc de notre ressort de créer notre
réalité et de laisser la liberté aux autres de créer la leur. C'est un collectif qui oriente une
participation sociale, un groupe ou chacun fait sa part.

Actuellement, le traitement social accordé aux personnes en situation de handicap ne permet pas
de prendre cette place. Ces personnes sont porteuses d’une invisibilité, d’'une transparence sociale,
car elles ne sont que trés peu reconnues dans leurs compétences, quant a la plu value qu’elles
représentent pour la société.

La question est alors de savoir comment, au sein d’une société, on organise les politiques en faveur
d’un public particulier, comment on géneére ce lien, tout en garantissant un systeme inclusif, pour
imaginer une utilité sociale a la participation sociale.

Chacun a donc sa part de responsabilité dans la participation de l'autre. Les systemes de
gouvernance, les acteurs économiques, les employeurs, tous se doivent d’adopter une part sociale
communautaire dans leurs activités économiques en accordant aux personnes en situation de
handicap une place au méme titre qu’aux personnes sans handicap, en s’attachant a mettre en
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place des aménagements raisonnables, en valorisant les compétences des personnes, en
changeant le systéme de productivité économique en systéme humain...

Jacques Defourny® nous a éclairés sur le phénomeéne de participation lors de cette journée d’étude.
Selon lui, la question est de savoir si ces acteurs s’orientent vers une volonté de fins/d’objectifs ou
de moyens.

Les services proposés dans le cadre du handicap (ETA...) se doivent tout de méme de répondre a
des facteurs de productivité. Pourtant, I'économie sociale est sortie du marché, car elle concerne le
« bien commun ». Elle est plus noble, plus valorisable, et doit dés lors se détacher de la
productivité. Outre la création de flux financiers, la lutte pour la réintégration des personnes
fragilisées comprend alors : la formation par le travail, I'offre d’emploi durable et la resocialisation
pour pérenniser une activité productive. Toutes ces initiatives encouragent les structures de
gouvernance a avoir une approche réellement participative et non pas juste dans la volonté de
répondre aux quotas de personnes en situation de handicap engagées au sein de I'entreprise pour
en faire une entreprise sociale. Il s’agit la de porter réellement une politique de responsabilisation
sociale et non pas de 'utiliser en tant que vitrine.

La question de départ était de savoir s’il est nécessaire de penser I'activité professionnelle comme
un versant indispensable de la participation sociale. A travers cette analyse, nous avons abordé la
guestion de maniére opposée et nous nous sommes rendus compte que participer socialement
n‘est pas forcément associé au fait d’avoir une activité professionnelle. Certes cela peut
représenter un objectif dans les parcours de vie de certaines personnes ; mais cela ne constitue en
aucun cas une généralité. D’autres vecteurs existent pour valoriser les compétences individuelles
tout en restant source de satisfaction personnelle.

La difficulté actuelle se trouve dans l'incapacité de notre société a favoriser les pistes paralléles de
participation sociale. Il est donc du devoir collectif de considérer toutes les possibilités pour qu’une
personne en situation de handicap puisse étre, puisse exister; et de donner a ces solutions de
vraies valeurs, un vrai poids face a I'image du travail salarié qui prend toujours plus d’ampleur.

L’ASPH reste persuadé qu’il est essentiel que chacun puisse construire, avec les différents acteurs
de la société, son propre parcours et que celui-ci puisse étre reconnu par tout un chacun.

3 Actes et interventions disponibles sur : http://www.crlc.be/16-mars-documents-pdf-et-audio/
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L'ASPH — Association Socialiste de la Personne Handicapée — défend les personnes en situation
de handicap et/ou atteintes de maladie grave et invalidante, quels que soient leur dge ou leur
appartenance philosophique.

Véritable syndicat des personnes en situation de handicap depuis plus de 90 ans, 'ASPH agit
concrétement pour faire valoir les droits de ces personnes : lobby politique, lutte contre toutes
formes de discriminations, campagnes de sensibilisations, services d’aide et d’accompagnement,
etc.

= Conseiller, accompagner et défendre les personnes en situation de handicap, leur
famille et leur entourage

= Militer pour plus de justice sociale

= Informer et sensibiliser le plus largement possible sur les handicaps et les maladies
graves et invalidantes

= Informer le public sur toutes les matiéres qui le concernent

= Promouvoir I'accessibilité et I'inclusion dans tous les domaines de la vie

Pour toute question sur le handicap ou les maladies graves et invalidantes, composez-le
02/515 19 19 du lundi au jeudi de 8h30 a 15h et le vendredi, de 8h30 a 11h.

Service de défense en justice aupres des juridictions du Tribunal du Travail. Handydroit® est
compétent pour les matieres liées aux allocations aux personnes handicapées, aux allocations
familiales majorées, aux reconnaissances médicales, aux décisions de remise au travail et aux
interventions octroyées par les Fonds régionaux.

Pour toute personne en situation de handicap ou avec une maladie grave et invalidante, ’ASPH
dispose d’un service technique spécialisé dans le conseil, la guidance et I'investigation dans le
cadre des législations de protection de la personne handicapée.

L’ASPH est un point d’appui UNIA (anciennement Centre pour I'Egalité des Chances) en ce qui
concerne les situations discriminantes « handicap » afin d’introduire un signalement (plainte). Ex:
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votre compagnie d’assurance vous refuse une couverture, car vous étes atteint d’'une maladie
chronique ? Elle vous propose une surprime ? Elle supprime votre police familiale en raison du
handicap de votre enfant ou de votre partenaire ? Faites-nous en part, nous assurerons le relai de
votre situation.

Notre association dispose d’un service en accessibilité compétent pour :

e Effectuer des visites de sites et proposer des aménagements adaptés

e Analyser des plans et vérifier si les réglementations régionales sont respectées
e Auditer les festivals et batiments selon les normes « Access-i »

e Proposer un suivi des travaux pour la mise en ceuvre de I’accessibilité.

ASPH — Rue Saint-Jean 32/38 — 1000 Bruxelles
Tél. 02/515 02 65 — asph@solidaris.be
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