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Résumé : Cet article interroge le role que peut jouer le droit du handicap dans la lutte au
changement climatique. En nous appuyant sur la Convention des Nations Unies relative aux
droits des personnes handicapées, nous précisons les obligations des Etats envers les
personnes handicapées dans le domaine des changements climatiques. Nous expliquons
également que la vulnérabilité accrue des personnes handicapées dans la crise climatique
résulte de l'interaction entre les incapacités des individus et les barriéres institutionnelles,
économiques, comportementales et environnementales auxquels ils sont confrontés dans la
société. Nous présentons ensuite les résultats d’'une analyse systématique de la protection
des droits des personnes handicapées dans le contexte des politiques climatiques adoptées
autour du monde. Enfin, nous terminons par une présentation des contentieux climatiques
liés aux droits des personnes handicapées. Nous suggérons que des solutions climatiques
inclusives du handicap sont non seulement essentielles pour protéger les droits et la dignité
des personnes handicapées, mais qu’elles pourraient permettre a une plus grande partie de
la population de contribuer a I'émergence de sociétés sobres en carbone et d'améliorer leur
résilience climatique.

Abstract: This article examines the role that disability rights can play in addressing climate
change. Drawing on the UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities, we outline
the obligations of states to persons with disabilities in the field of climate change. We also
explain that the increased vulnerability of people with disabilities in the climate crisis results
from the interaction between the impairments of individuals and the institutional, economic,
behavioral, and environmental barriers they face in society. We then present the results of a
systematic analysis of the protection of the rights of people with disabilities in the context of

1 Cet article est une version mise a jour de la publication suivante : Sébastien Jodoin, Rose Paquet et Katherine
Lofts « L'urgence climatique et les droits des personnes handicapées : états des lieux et perspectives » (2022)
1(2) Journal Européen des droits de 'lhomme 28-42.
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climate policies adopted around the world. Finally, we conclude with a presentation of climate
litigation related to the rights of people with disabilities. We suggest that disability-inclusive
climate solutions are not only essential to protect the rights and dignity of people with
disabilities but could enable a larger portion of the population to contribute to the emergence
of low-carbon and climate resilient societies.
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Introduction

Au cours de la derniére décennie, les états ont adopté plusieurs décisions au sein
du Conseil des droits de 'homme des Nations Unies (C.D.H.N.U.) et de la
Convention-cadre des Nations Unies sur les changements climatiques
(C.C.N.U.C.C.) qui reconnaissent que les personnes handicapées? sont
davantage a risque de subir les effets négatifs des changements climatiques et
que leurs droits humains devraient étre respectés dans le cadre de I'action
climatique (Jodoin, Ananthamoorthy, et Lofts, 2020; P. J. S. Stein et Stein, 2022).
Cependant, le réle que peuvent jouer les droits des personnes handicapées dans
la lutte contre les changements climatiques est encore peu connu ou apprécié des
décideurs, spécialistes et activistes ceuvrant dans ce domaine (Jodoin et al.,,
2023).

En nous appuyant sur la Convention des Nations Unies relative aux droits des
personnes handicapées (C.N.U.D.P.H., 2006), nous expliquons comment la
vulnérabilité accrue des personnes handicapées dans ce contexte résulte de
l'interaction entre les incapacités des individus et les barriéres institutionnelles,
économiques, comportementales et environnementales auxquelles ils sont
confrontés dans la société, notamment dans la lutte contre les changements
climatiques. De plus, parce qu’elles sont souvent congues sans tenir compte des
droits des personnes handicapées, les politiques de réduction des gaz a effet de
serre (G.E.S) peuvent créer des obstacles supplémentaires pour les personnes
handicapées et renforcer les inégalités sociales. Or, en vertu de cette Convention,
les Etats sont dans l'obligation de consulter les personnes handicapées et de
protéger leurs droits lorsqu’ils développent et mettent en ceuvre des politiques
climatiques. Nous suggérons enfin que des solutions climatiques inclusives du
handicap sont non seulement essentielles pour protéger les droits et la dignité des
personnes handicapées, mais qu’elles pourraient également permettre a une plus
grande partie de la population de contribuer a 'émergence de sociétés sans
carbone, avec une meilleure résilience climatique.

Pour commencer, nous présenterons les fondements des droits des personnes
handicapées en droit international et préciserons les obligations des Etats dans le
contexte de l'urgence climatique. Ensuite, nous présenterons les résultats d’'une
analyse systématique de la protection des droits des personnes handicapées dans
le contexte des politiques climatiques adoptées dans le monde. Enfin, nous
terminerons par une présentation des contentieux climatiques liés aux droits des
personnes handicapées.

. Les droits des personnes handicapées et 'urgence climatique en
droit international

Reflétant le modéle du handicap axé sur les droits humains, la C.N.U.D.P.H.
clarifie et crée des droits humains s’appliquant au contexte spécifique du handicap
(Mégret, 2008). Elle congoit les personnes handicapées comme étant détentrices
de droits les protégeant contre la discrimination et leur permettant de réclamer des

2 Dans ce texte, nous alternons entre I'expression « personnes handicapées » et « personnes vivant avec un
handicap ».
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mesures pour atteindre une égalité réelle avec les personnes non handicapées
(Degener, 2017). Une approche du handicap qui est axée sur les droits humains
comprend des conceptions substantives et transformatrices de I'égalité qui
requiérent non seulement une élimination de la discrimination, mais aussi
'adoption de mesures qui reconnaissent les barrieéres physiques, économiques,
institutionnelles et sociales qui entravent la pleine jouissance de droits pour les
personnes handicapées (Broderick, 2015, p. 17). Ces obligations englobent un
vaste éventail de droits protégés par la convention, incluant : les droits civils et
politiques (tels que le droit a la vie, I'accés a la justice, la liberté et la sécurité
personnelles et la liberté d’expression et d’opinion), les droits économiques,
sociaux et culturels (tels que les droits a I'eau, a I'alimentation, au logement, a la
santé et a la culture) et les droits qui répondent aux défis particuliers auxquels sont
confrontées les personnes handicapées (tels que I'accessibilité, la vie autonome
et linclusion dans la communauté, la mobilité personnelle, 'adaptation et la
réadaptation).Enfin, le modéle du handicap centré autour des droits humains
prend en compte le réle que les autres formes de marginalisation et de
discrimination peuvent jouer, venant discriminer davantage les femmes, les
enfants et les minorités ethniques vivant avec un handicap (Degener, 2017, p. 10).

Une gouvernance climatique axée sur les droits humains des personnes
handicapées comporte donc trois obligations principales (Jodoin et al., 2020).
Premiérement, cette approche met I'accent sur le fait que les gouvernements sont
tenus de respecter, protéger et réaliser les droits humains des personnes
handicapées dans I'élaboration, la mise en ceuvre, le suivi et I'évaluation des
politiques climatiques. Cette obligation s’applique tant au domaine de I'adaptation
climatique qu’a celui de l'atténuation, c’est-a-dire aux efforts pour réduire les
émissions de carbone (Atapattu, 2016; Duyck, Jodoin, & Johl, 2018). D’ailleurs, un
nombre croissant de tribunaux nationaux et internationaux ont reconnu que les
Etats ont I'obligation positive d’agir contre la crise climatique afin de respecter les
obligations qui leur incombent en vertu du droit international ou constitutionnel
(Urgenda c. Pays-Bas, 2019; Neubaeur c. Allemagne, 2021). Comme I'a expliqué
la Cour européenne des droits de 'homme dans une décision récente, les
conventions internationales relatives aux droits de I'homme, telles que la
Convention européenne des droits de 'homme, obligent les Etats & prendre les
mesures nécessaires pour empécher une augmentation des concentrations de
GES dans I'atmosphére terrestre et une augmentation de la température moyenne
mondiale au-dela des niveaux susceptibles de produire des effets négatifs graves
et irréversibles sur les droits humains (KlimaSeniorinnen c. Suisse, 2024). Ce
raisonnement s’applique avec la méme force a la C.N.U.D.P.H., puisqu’elle
engage spécifiquement les Etats parties a tenir compte de la protection et de la
promotion des droits humains des personnes handicapées dans toutes leurs
politiques et programmes (C.N.U.D.P.H., 2006, art. 4), a prendre toutes les
mesures nécessaires pour protéger le droit a la vie des personnes handicapées
(C.N.U.D.P.H., 2006, art. 10), et a assurer leur protection et leur sécurité dans les
situations de risque (C.N.U.D.P.H., 2006, art. 11).

Deuxiémement, une gouvernance climatique inclusive du handicap implique que
les gouvernements doivent évaluer et traiter les effets différentiels des impacts et
solutions climatiques sur les droits humains des personnes handicapées (Eriksen,
Grgndahl, et Saebgnes, 2021; Jodoin et al., 2020; P. J. S. Stein et Stein, 2022).
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Ceux-ci doivent notamment tenir compte du fait que le handicap résulte, comme
le précise la Convention elle-méme, de linteraction entre les déficiences
physiques, sensorielles et mentales des individus et la maniére dont les sociétés
sont organisées (C.N.U.D.P.H., 2006, art. 1), notamment la stigmatisation et la
discrimination systémique, I'inaccessibilité des structures physiques, des lieux de
travail et des institutions, ainsi que le manque de lois, de ressources et de services
de soutien (Degener, 2016, pp. 7-8). Cet exercice doit également étre mené dans
le cadre d’une approche intersectionnelle qui reconnait les effets uniques et
cumulés des formes multiples de discrimination fondées sur le handicap, le sexe,
'appartenance ethnique, I'age et la pauvreté (Jampel, 2018).

Troisitmement, une gouvernance climatique axée sur les droits des personnes
handicapées exige leur participation pleine et effective a I'élaboration et la mise en
ceuvre des politiques climatiques (M. A. Stein et Lord, 2008). Les gouvernements
doivent notamment : communiquer I'information en matiére d’environnement dans
des formats accessibles; offrir des programmes de financement et de
renforcement des capacités afin de renforcer le réle que peuvent jouer les
personnes en situation d’handicap en tant qu’agents de la gouvernance
climatique ; les impliquer de maniére significative, avec leurs connaissances, dans
I'élaboration, la mise en ceuvre et I'évaluation des politiques et programmes
climatiques; et veiller a ce qu’ls aient accés a des recours judiciaires et
administratifs lorsqu’ils subissent des préjudices découlant de problemes ou
solutions climatiques (Jodoin et al., 2020). Ce faisant, cette approche met I'accent
sur les contributions que le leadership, la créativité et les connaissances des
personnes handicapées peuvent apporter a la transition écologique en améliorant
son accessibilité pour une plus grande partie de la population (Engelman, Craig,
et lles, 2022; Fenney Salkeld, 2019).

Il. Lavulnérabilité climatique des personnes handicapées et la violation
de leurs droits humains

Une approche centrée sur le droit du handicap en lien avec I'adaptation climatique
est essentielle pour prévenir, minimiser et combattre les impacts négatifs des
changements climatiques pour les personnes vivant avec un handicap. Il est
possible d’expliquer la majorité de la vulnérabilité des personnes handicapées face
aux changements climatiques par un environnement, des politiques et une culture
« handicapante » (Abbott et Porter, 2013; Watts Belser, 2020). Le handicap est
généralement présent au sein des populations les plus défavorisées de la société
et les personnes handicapées sont les plus marginalisées d’'une communauté, en
raison de leur acceés limité a I'éducation, a un revenu, aux plateformes sociales et
aux autorités décisionnelles (Gaskin et al., 2017; Kelman et Stough, 2015; Twigg,
Kett, et Lovell, 2018). Par conséquent, les personnes handicapées sont négligées
lors du développement des politiques et des programmes d’adaptation climatique
(Wolbring, 2009; Wolbring et Leopatra, 2012). Elles font tout autant face a des
barriéres lorsque vient le temps de recevoir de I'information et des services dans
un format efficace et accessible (Gaskin et al., 2017).

Dans le contexte de la vulnérabilité climatique, ces barriéres construites
socialement sont particulierement frappantes lorsqu’on considére l'invisibilité des
personnes handicapées dans les efforts de préparation aux catastrophes de
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plusieurs pays (Belser, 2015). Les personnes vivant avec un handicap sont parmi
les plus vulnérables en cas d'urgence impliquant des périls environnementaux,
avec un taux de mortalité disproportionnellement élevé, tout en étant également
celles pour qui I'aide d’'urgence est la moins accessible. Tel qu’expliqué par Abbott
et Porter, ces dangers additionnels pour les personnes vivant avec un handicap
sont liés a la vulnérabilité supplémentaire accompagnant la pauvreté,
'accessibilité a linformation liée aux risques et périls, a la conception et la
construction de I'environnement et aux attitudes discriminatoires au sein de la
société (Abbott et Porter, 2013).

De plus, les difficultés vécues par les personnes handicapées sont exacerbées
lorsqu’elles appartiennent a un autre groupe vulnérable. Les personnes vivant
avec un handicap ne sont pas un groupe homogéne, elles font face a des
situations d’oppression complexes qui sont déterminées par une convergence de
différences sociales et de pouvoir (Jampel, 2018; Peek et Stough, 2010). Le
H.C.D.H. reconnait spécifiquement que l'intersection entre I'age, le genre et le
handicap peut exacerber les impacts négatifs des changements climatiques pour
les femmes et les enfants®. Ainsi, il est impératif qu’une approche axée sur le droit
du handicap considére les multiples formes d’oppression vécues par les
personnes handicapées.

lll. La protection des droits des personnes handicapées dans le contexte
des politiques climatiques

Dans le cadre de I’Accord de Paris de 2015, les pays sont appelés a communiquer
leurs contributions déterminées au niveau national (C.D.N.) — les efforts que
chaque pays déploiera pour réduire ses émissions et s’adapter aux impacts du
changement climatique. Les C.D.N. doivent étre soumises par les Etats parties
tous les cing ans, chaque C.D.N. successive représentant une progression de
I'ambition par rapport a la C.D.N. précédente. Plus récemment, a la COP 26, les
Etats parties a '’Accord de Paris ont adopté une décision qui encouragent les Etats
a soumettre des C.D.N. plus ambitieuses d'ici la fin de 'année 2022*.

En 2022 et 2023, nous avons systématiquement recueilli et analysé la plus récente
version du C.D.N. communiqués au secrétariat de la C.C.N.U.C.C. Notre analyse
la plus récente révele que seules 39 des 195 parties a I'Accord de Paris font
actuellement référence aux personnes handicapées ou au handicap dans leurs
CDN (Jodoin et al., 2023, p. 4). Nous notons également que la plupart des
références au handicap dans les C.D.N. sont de nature relativement générale. Un
certain nombre de pays notent simplement la vulnérabilité accrue des personnes
handicapées aux impacts du changement climatique ou identifient les personnes
handicapées comme un segment de la population nécessitant des mesures
d’adaptation spécifiques. D’autres références au handicap incluent des mesures
plus concrétes et spécifiques & prendre par les Etats parties. Par exemple,

3 V. Rapport du H.C.D.H. Etude analytique sur une action climatique tenant compte des questions de genre et axée
sur I'exercice plein et effectif des droits des femmes, 41¢ session du C.D.H., 1 mai 2019, (A/HRC/41/26) (p. 3).
Rapport du H.C.D.H. Etude analytique sur la relation entre les changements climatiques et le plein exercice effectif
des droits de I'enfant, op. cit. (p. 8).

4 CONUCC. Glasgow Climate Pact, 26° session de la CONUCC, 13 novembre 2021 (1/COP26/CMA.3), § 29.
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plusieurs pays notent la nécessité de collecter des données désagrégées
concernant les impacts du changement climatique et des catastrophes sur les
groupes marginalisés, y compris les personnes handicapées. D’autres pays
proposent l'inclusion des personnes handicapées dans la transition vers une
économie verte (par exemple, le Canada et la Jordanie).

Nous avons également recueilli et analysé toutes les politiques d’adaptation
climatique adoptées par les Etats au niveau national en 2022 et 2023. Notre
analyse la plus récente des politiques d’adaptation climatique réveéle seules 65 des
195 parties a I'Accord de Paris mentionne les personnes handicapées ou le
handicap d’'une maniére ou d’'une autre dans leurs politiques d’adaptation au climat
(Jodoin et al., 2023, p. 7). Bien qu'il s’agisse d’'une augmentation de 40% depuis
notre premier rapport en 2022, cela signifie toujours que 67% des parties ne font
actuellement pas référence aux personnes handicapées d’'une maniére ou d’une
autre dans leurs politiques d’adaptation au climat. Pour les personnes
handicapées, leur exclusion de la planification de I'adaptation au climat peut étre
pourtant une question de vie ou de mort. Les effets du changement climatique ont
un impact disproportionné sur les personnes handicapées et portent atteinte a
leurs droits, notamment le droit a I'alimentation et a la nutrition, a I'eau potable et
a l'assainissement, aux services de santé et aux médicaments, a I'éducation et a
la formation, a un logement adéquat et a 'accés a un travail décent (Jodoin et al.,
2020; P. J. S. Stein et Stein, 2022). Par exemple, dans les situations d’urgence
impliqguant des risques environnementaux, les personnes handicapées font
souvent partie des personnes les plus touchées, avec des taux de morbidité et de
mortalité disproportionnés, et sont parmi celles qui ont le moins accés a l'aide
d'urgence (Weibgen, 2015).

Nous relevons également que la majorité des références au handicap et aux
personnes souffrant de problémes de santé ou de maladies chroniques dans les
politiques d’adaptation au changement climatique des Etats sont peu étoffées.
Dans de nombreuses politiques, les personnes handicapées sont citées parmi
d’autres groupes particulierement vulnérables aux effets du changement
climatique, mais sans autre précision quant aux mesures a prendre pour garantir
l'inclusivité des mesures d’adaptation. Il existe certaines exceptions. Par exemple,
la politique nationale du Zimbabwe en matiére de climat identifie les moyens
spécifiques par lesquels les personnes handicapées et les personnes atteintes de
maladies chroniques ont été exclues des initiatives de développement et de la
prise de décision®. Elle identifie également la nécessité de renforcer la capacité
d’adaptation des groupes vulnérables, d’intégrer ces groupes dans toutes les
réponses au changement climatique et de garantir un accés équitable et la
propriété des ressources pour I'adaptation au changement climatique par les
groupes vulnérables. Le plan national d’adaptation du Zimbabwe comprend
également des obligations spécifiques concernant les personnes handicapées et
d’autres groupes vulnérables, telles que la promotion de technologies conviviales
et intelligentes sur le plan climatique, et le soutien au développement et a la
diffusion d’informations météorologiques et agrométéorologiques simplifiées®.

5Zimbabwe, Politique nationale sur le climat.
6 Zimbabwe, Plan national d’adaptation.
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V.

Les contentieux climatiques portant sur le handicap en lien avec
I'urgence climatique

Puisque les possibilités de tenir les Etats responsables des violations des droits
humains en lien avec le changement climatique sont limitées en vertu de la
C.N.U.D.P.H. elle-méme, les personnes handicapées ont lancé des poursuites
climatiques au niveau national et régional. Ce faisant, elles ont reproduit la
stratégie et les arguments adoptés dans le nombre croissant de contentieux visant
a établir la responsabilité juridique des gouvernements pour le manquement a
engager des mesures suffisantes pour réduire les G.E.S. ou pour assurer la
résilience climatique(Savaresi et Setzer, 2022). A I'heure actuelle, la jurisprudence
couvrant des cas liants spécifiquement les droits des personnes handicapées et
'urgence climatique est rare, quoique de plus en plus présente. Deux types de
recours risquent d’abonder le paysage juridique : les préjudices dus aux
conséquences directes des changements climatiques sur les droits des personnes
vivant avec un handicap et les préjudices dus a un manque d’accés aux
ressources d’adaptation climatique.

L’affaire Mex M c. Autriche concerne un Autrichien atteint de la sclérose en
plaques (S.E.P.) et pour qui la chaleur provoque des symptémes neurologiques
incapacitants, comme c’est le cas pour la majorité des personnes avec la S.E.P.".
Ce dernier a déposé une plainte contre le gouvernement autrichien alléguant que
les politiques climatiques autrichiennes sont insuffisantes pour respecter les
objectifs de I'’Accord de Paris et qu’elles ont contribué a une détérioration de son
état de santé. Il allégue que, par son inaction face a la crise climatique, le
gouvernement autrichien a violé son droit constitutionnel a la vie familiale et privée
en vertu de larticle 8 de la Convention européenne des droits de I’homme
(C.E.D.H.) et a autorisé des risques prévisibles pour son droit a la vie en vertu de
l'article 2 de la C.E.D.H. Cette affaire n’a pas encore été traitée par la Cour
européenne des droits de 'lhomme.

Une autre affaire récente consiste en une dénonciation informelle déposée par
Environmental Justice Australia auprés du Rapporteur spécial des Nations Unies
sur les droits de ’homme et I'environnement, du Rapporteur spécial sur les droits
des peuples autochtones et du Rapporteur spécial sur les droits des personnes
handicapées concernant l'inaction du gouvernement australien en matiére de
changement climatique®. La dénonciation concerne cing jeunes Australiens agés
de 14 a 24 ans. S’appuyant sur la vulnérabilité climatique particuliere des jeunes,
des membres autochtones et des personnes handicapées, ils alleguent que le
changement climatique exacerbe les inégalités existantes et porte directement
atteinte a leur santé et a leurs droits culturels. Les plaignants demandent aux
rapporteurs spéciaux de solliciter des explications a I'Australie sur la maniére dont
linaction climatique du pays est compatible avec ses obligations en vertu de

7 Mex M c. Autriche, plainte déposée auprés de la Cour européenne des droits de 'homme, 25 mars 2021.

8 Plainte déposée par Environmental Justice Australia auprés Rapporteur spécial des Nations Unies sur les droits de
I’'homme et I'environnement, du Rapporteur spécial sur les droits des peuples autochtones et du Rapporteur spécial
sur les droits des personnes handicapées, 25 octobre 2021.
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I'’Accord de Paris, la Convention sur les droits de I'enfant et la C.N.U.D.P.H. A ce
jour, la réponse des rapporteurs spéciaux a cette initiative est encore attendue.

Enfin, plusieurs affaires ont invoqué des arguments analogues a une réclamation
fondée sur les droits des personnes handicapées, notamment Sacchi et al. c.
Argentine®, Juliana et al. c. Etats-Unis' et La Rose et al. c. Canada''. Bien que
ces actions en justice ne fassent pas spécifiquement référence aux droits des
personnes handicapées, elles soutiennent que la vulnérabilité sous-jacente des
plaignants aux impacts causés par le changement climatique a affecté leur sante,
leur qualité de vie et leur bien-étre et que leurs gouvernements respectifs ont violé
leurs obligations en matiére de droits de I’homme en raison de leur inaction
climatique. Dans les affaires Juliana et La Rose, plusieurs plaignants souffrent de
maladies telles que I'asthme, la maladie de Lyme et le trouble anxieux général et
affirment que leur état de santé a été affecté et va s’aggraver en raison des impacts
du changement climatique'.

Parmi les cas qui alleguent des manquements en ce qui concerne les efforts
d’adaptation, le cas Brooklyn Center for Independence of the Disabled (BCID), et
coll. v. Mayor Bloomberg, et coll. est particulierement important a souligner’.
Datant de 2013, ce recours a été intenté par des personnes handicapées contre
la Ville de New York pour cause de discrimination dans ses plans d’urgence en
réponse aux catastrophes climatiques. Aux suites de I'ouragan Iréne, puis Sandy,
dévastant tous les deux la ville de New York, il est devenu hautement apparent
que les plans d’'urgence de la Grosse Pomme ne tenaient pas compte des droits
des personnes handicapées. Ce recours repose notamment sur '’American with
Disabilities Act (A.D.A.), qui prohibe une discrimination envers les personnes
vivant avec un handicap, incluant dans le contexte des réponses aux désastres
(Weibgen, 2015). La Cour du district sud de New York a donné gain de cause aux
demandeurs, reconnaissant de grandes lacunes en ce qui a trait au respect des
droits des personnes handicapées lors de I'élaboration du plan d’urgence de la
ville, les laissant prises au dépourvu lors des ouragans. Dans son jugement, la
Cour précise que les plans de la Ville sont fautifs en ne protégeant pas les droits
des personnes handicapées, notamment : en ignorant les besoins spécifiques au
Handicap lors des plans d’évacuation en hauteur et dans I'accés a des moyens de
transport adaptés; en approuvant des plans de refuges non accessibles aux
personnes handicapées; en n’ayant aucun plan assurant que les personnes
handicapées, n’étant pas assurées de pouvoir quitter leurs batiments de fagon
autonome, puissent accéder aux services d’urgence fournis par la ville; et en
enlevant une possibilité aux personnes handicapées de créer un plan d’'urgence
individuel solide, d0 & un programme d’éducation municipal non accessible™. A la
suite de ce jugement, un réglement a été conclu dans lequel la ville de New York
a accepté de mettre en ceuvre des améliorations globales de la planification des
catastrophes, notamment les suivantes : (i) 'embauche d'un coordinateur des
handicaps et de I'accés et des besoins fonctionnels pour superviser les plans

9 Sacchi et al. c. Argentina et al., Pétition déposée auprés du Comité sur les droits des enfants, 23 septembre 2019.
10 Juliana v. United States, 217 F. Supp. 3d 1224 (D. Or. 2016).

" Statement of Claim to the Defendants, La Rose v. Attorney Gen. Canada, No. T-1750-19, 2019 F.C. (Can.).

2 First Amended Complaint for Declaratory and Injunctive Relief, §§ 28, 46, 56, 75, Juliana v. United States, 217 F.
Supp. 3d 1224 (D. Or. 2016) (No. 6:15-cv-01517-TC); La Rose, op. cit., §§ 104-211.

13980 F. Supp. 2d 588 (S.D.N.Y. 2013).

4 Ibidem, pp. 597, 655-656, 658—659.
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d’'urgence de la ville et s’assurer qu’ils répondent aux besoins des personnes
handicapées et qu’ils sont conformes aux lois de I'Etat et aux lois fédérales ; (i) la
mise en place d'un groupe consultatif de la communauté des personnes
handicapées afin que ces derniéres puissent conseiller la ville sur ses plans
d'urgence ; (iii) I'élaboration des plans de transport accessibles en cas d’'urgence
; (iv) la création d’'un groupe de travail sur I'évacuation des immeubles de grande
hauteur, composé de représentants de la ville et d’organisations de personnes
handicapées ; (v) la création d’une opération de prospection post-urgence qui
sondera les personnes handicapées afin d’identifier et d’évaluer leurs besoins
critiques ; et (vi) la création d’'un minimum de soixante centres d'urgence
accessibles'. Ce réglement fournit une feuille de route utile pour la conception de
politiques de préparation aux catastrophes incluant le handicap dans d’autres
contextes.

Etant donné linsuffisance des mesures d’adaptation adoptées par plusieurs
gouvernements pour protéger la vie et la sécurité des personnes handicapées
affectées par la crise climatique, il est probable que des recours similaires soient
intentés dans d’autres juridictions.

15 Stipulation of Settlement and Proposed Remedial Order, Brooklyn Ctr. for Indep. of the Disabled v. Bloomberg, 980
F. Supp. 2d 588 (S.D.N.Y. 2013) (1:11-cv-06690).
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Conclusion

Au cours de la derniére décennie, la communauté internationale a de plus en plus
reconnu les conséquences du changement climatique sur les droits humains, y
compris pour les personnes handicapées. La reconnaissance internationale des
droits de 'homme des personnes handicapées constitue un point de départ
important pour la conception et la mise en ceuvre des actions climatiques. Comme
nous l'avons expliqué tout au long de cet article, la vulnérabilité sociale des
personnes handicapées les rend particuliérement sensibles aux impacts du
changement climatique. Le modéle du handicap fondé sur les droits humains nous
permet de reconnaitre les préjudices uniques auxquels sont confrontées les
personnes handicapées dans le contexte du changement climatique et des
réponses qui y sont apportées. En outre, une approche de la gouvernance
climatique fondée sur les droits des personnes handicapées met en évidence les
principes, obligations et normes qui devraient guider les gouvernements dans la
conception et I'adoption de politiques d’atténuation et d’adaptation. Cela exige,
entre autres, que les Etats s’engagent activement auprés des personnes
handicapées, adoptent des perspectives intersectionnelles qui tiennent compte du
handicap et de ses interactions avec d’autres vulnérabilités, et reconnaissent et
protégent les droits substantiels et procéduraux des personnes handicapées dans
I'élaboration, la mise en ceuvre, le suivi et I'évaluation des politiques et
programmes climatiques. Il est essentiel que les efforts visant a décarboniser les
économies et a renforcer la résilience climatique soient poursuivis de maniére a
favoriser la dignité et I'autonomie des personnes handicapées et a éliminer, plutét
que de renforcer, les obstacles a leur participation égale a la société. Inversement,
un manquement au respect des droits des personnes handicapées dans le
contexte de la gouvernance climatique pourrait ouvrir la porte a des recours de
ces personnes en vertu du droit national et international.

Malheureusement, les Etats sont loin de respecter leurs obligations & cet égard.
Notre analyse systématique démontre qu’une minorité d’Etats parties a la
C.C.N.U.C.C. incluent les personnes handicapées dans leurs C.D.N. (ou
C.D.P.N.) et leurs politiques climatiques nationales. Dans les cas ou le handicap
a été inclus, c’est en grande partie pour indiquer la vulnérabilité des personnes
handicapées aux impacts du changement climatique ou pour signaler la nécessité
de leur inclusion, sans fournir de mesures concrétes pour renforcer leur résilience
et leur capacité d’adaptation. En outre, nous n’avons trouvé aucune politique
d’atténuation du changement climatique d’un Etat partie faisant référence au
handicap.

A la lumiére de ces résultats, il est clair que les Etats doivent faire davantage pour
identifier les synergies entre les efforts de lutte contre le changement climatique
et ceux visant a réaliser les droits des personnes handicapées. Outre le fait
gu’elles respectent, protégent et réalisent les droits des personnes handicapées,
les solutions climatiques intégrant le handicap ont également le potentiel de
permettre a une plus grande partie de la population de contribuer aux efforts visant
a décarboniser les sociétés et a favoriser leur résilience climatique (Jodoin et al.,
2020). Une approche de 'adaptation au changement climatique et de I'atténuation
de ses effets fondée sur les droits des personnes handicapées est donc essentielle
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pour prévenir, réduire et corriger les effets néfastes du changement climatique sur
les personnes handicapées et construire des sociétés plus inclusives.
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Abstract: The aim of this article is to show that, in Argentina, the importance of current
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Unfortunately, the funding mechanisms that should support the diagnosis and treatment
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Introduction

Je voudrais partager quelques aspects d'un sujet qui nous préoccupe et qui
constitue un véritable défi pour l'avenir : la durabilit¢ du mécanisme de
financement des prestations du Systéme unique de soins intégrés des
personnes handicapées’', sans oublier les personnes neurodivergentes. Je
formule ces considérations a partir d'un point de vue multiple, en tant que pére
d'une personne neurodivergente, en tant que chercheur universitaire et
enseignant dans le domaine de la réglementation juridique du handicap, mais
aussi a partir de mon expérience de travail au sein des organisations de la
société civile comme consultant et bénévole.

Il est essentiel que toutes les personnes handicapées puissent avoir accés a un
diagnostic et a des traitements optimaux, ainsi qu'a des professionnels
spécialisés. Cette situation idéale exige la résolution des difficultés en lien avec
le systeme de financement qui englobe I'ensemble des personnes handicapées.
Mes inquiétudes portent sur la durabilit¢é du mécanisme de financement des
prestations du Systéme unique de soins intégrés des personnes handicapées,
qui dessert toutes les personnes handicapées. Naturellement, en tant que
parent, la situation des personnes neurodivergentes m’inquiéte
particulierement.

La gravité du probléme touche également les trois composantes du systéme de
santé argentin : le secteur public, la sécurité sociale et le sous-secteur privé. Un
premier regard sur les lois concernant le handicap montre que I'’Argentine s’est
dotée d'un cadre légal et réglementaire qui reconnait les droits des personnes
handicapées et qui les protége. Plus précisément, ces lois et réglements
obligent I'Etat & mettre en ceuvre des politiques publiques relatives au droit aux
soins en matiére de santé et a tous les traitements visant 'adaptation et la
réadaptation complétes de la personne. |l en va de méme pour le droit a
l'inclusion scolaire, qui devrait se traduire dans la réalité vécue, mais qui,
malheureusement, se limite a étre une déclaration.

En effet, on constate que la grande majorité des normes, aussi bien celles qui
proviennent du droit international que les normes constitutionnelles et infra-
constitutionnelles (dans les juridictions nationale et provinciales), ne sont pas
respectées. Deux raisons sont a la base de cette transgression : d’'une part, il y
a linaction de I'Etat et, du coté de la société, on observe un manque de
solidarité, d'empathie et de compréhension des droits de la personne. En effet,
les droits de la personne devraient &tre de nature universelle, car toute personne
devrait pouvoir en bénéficier, qu'elle ait ou non un handicap, mais ce n’est pas
le cas.

1 Selon la Loi 22.431 « Sistema de proteccion integral de las personas discapacitadas » promulguée le 16 mars
1981, les personnes handicapées ont droit a une protection totale en matiére de santé https://e-legis-
ar.msal.gov.ar/htdocs/legisalud/migration/html/6425.html. Le systéme par lequel les prestations sont fournies aux
personnes handicapées, a été créé par le réglement de la loi 24.901
(https://servicios.infoleg.gob.ar/infoleginternet/anexos/45000-49999/47677/norma.htm)
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En plus de I'absence ou de l'insuffisance de politiques publiques en matiere de
handicap, on constate également que I'apport des fonds essentiels pour soutenir
de maniére appropriée la prestation des allocations nécessaires afin de
permettre aux personnes handicapées d'atteindre un niveau de vie adéquat (en
matiere de santé, d'éducation et de travail?) est amplement insuffisant.

Il se trouve que, comme le soulignent Holmes et Sunstein?, il existe un « colt
des droits ». Cela signifie que la jouissance effective et I'accés a un droit (par
exemple, I'accés a la santé et a I'éducation pour les personnes handicapées)
impliquent la planification de politiques publiques et I'allocation de fonds de la
part de I'Etat pour subvenir aux infrastructures nécessaires, ainsi qu’aux
ressources humaines professionnelles. D’ailleurs, il est de sa responsabilité de
procurer les équipements et les technologies nécessaires, de former des
professionnels de la santé, des médecins, des professionnels thérapeutiques,
des gestionnaires et des enseignants pour les écoles publiques et privées, de
mettre en place des programmes visant a encourager linstallation de
professionnels de la santé correctement formés partout sur le territoire national
afin d'augmenter le niveau des soins de santé, de construire des écoles, de
former et d’'embaucher des enseignants et des administrateurs a l'inclusion* des
éléves ayant un handicap afin d’assurer leur développement scolaire, de mettre
en ceuvre les soutiens et les aménagements nécessaires pour assurer le succés
des personnes handicapées (structuration des programmes d'accessibilité
architecturale, conception universelle pour l'apprentissage, etc.). Finalement,
I'Etat doit mettre en oceuvre des mécanismes gouvernementaux visant a
contréler et a sanctionner les organismes de sécurité sociale et d'assurance
maladie prépayée en cas de non-respect de versement des prestations. Il
devrait aussi mettre en place des organes de médiation administrative, afin
d'éviter d'accroitre le recours aux tribunaux pour gérer les situations de conflit,
etc.

Pour cela, le gouvernement doit avoir une compréhension de ses priorités et
décider des politiques publiques a mettre en ceuvre en fonction des ressources
disponibles. Or, le handicap n'étant pas une politique d'Etat en Argentine, il ne
bénéficie pas de ressources budgétaires suffisantes pour étre pris en compte
dans le systéme de santé publique. Il faut préciser la différence entre les
politiques publiques et la politique d’Etat. Les politiques publiques sont des
interventions de I'Etat dans les différents domaines du développement social et
économique qui comprennent des aspects tels que les ressources allouées, les

2 Conformément aux articles 24 au 28 de la Convention relative aux droits des personnes handicapées (ONU,

2006).

3 Holmes Stephen et Cass R. Sunstein, E/ Costo de los Derechos, Siglo Veintiuno Editores, Argentina S.A.,
Buenos Aires, 2011.

4 Selon Handicap International, « L’Education Inclusive est un processus qui vise a accroitre la participation et a
réduire I'exclusion en répondant efficacement aux différents besoins de tous les apprenants. Elle prend en compte
les besoins individuels en matiére d’enseignement et d’apprentissage de tous les enfants et jeunes gens en
situation de marginalisation et de vulnérabilité : enfants des rues, filles, groupes d’enfants appartenant & des
minorités ethniques, enfants issus de familles démunies financiérement, enfants issus de familles nomades/
refugiées/ déplacées, enfants vivant avec le VIH/sida et enfants handicapés. L’Education Inclusive a pour objectif
d’assurer & ces enfants I'égalité des droits et des chances en matiére d’éducation. »
https://www.hi.org/sn_uploads/document/DC_|E.pdf
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objectifs poursuivis et la période visée, et la population a laquelle elles
s'adressent.

Le gouvernement décide de les mettre en ceuvre en déterminant des priorités
qui ne sont pas nécessairement partagées par tous les acteurs sociaux. En
revanche, la politique d’un Etat représente I'ensemble des politiques publiques
ayant la plus haute importance pour le développement d'un pays et concerne
généralement la santé, I'éducation, le développement des infrastructures, la
création de services publics de meilleure qualité, etc. Une politique d'Etat est
donc plus importante, car elle ne dépend pas des changements qui peuvent se
produire au fil des gouvernements selon les résultats électoraux. Elle sera
toujours considérée comme une politique prioritaire a mener, avec des obijectifs
et des ressources assignés. Historiquement, le handicap n'a pas été une
politique d'Etat en Argentine car, bien que des réglementations générales et
spéciales aient été émises sur le sujet, il existe un certain consensus sur le fait
que les ressources allouées a la prise en charge des personnes handicapées
sont une « dépense » et non un investissement, car la diversité et ses
contributions ne sont pas valorisées en tant qu'élément enrichissant du capital
humain de la société. Par conséquent, I'’Argentine ne dispose pas de ressources
suffisantes pour mener une politique publique appropriée dans ce domaine.

A cela s'ajoute un manque de volonté de la part de la sécurité sociale et des
assurances meédicales prépayées de répondre a ces besoins, ce qui conduit a
une augmentation de la judiciarisation de la sante.

Pourquoi parle-t-on d'une crise des mécanismes de financement?

Dans le secteur public du systéme de santé, les ressources limitées empéchent
la consolidation des soins de santé primaires et secondaires qui permettrait
d'offrir des services de dépistage, de diagnostic et de traitement d'adaptation ou
de réadaptation a la population qui, en raison de la pandémie et du déclin du
marché du travail, n'a acces a aucun systéme, ce qui compromet I'équité en
matieére de soins de santé.

Le projet de budget national de I'Argentine® prévoit des coupes sombres dans
les allocations budgétaires qui vont jusqu’a 8,1 % et qui auront un impact négatif
sur cette situation®. De plus, ces restrictions risquent de limiter toute initiative de
I'Etat pour faire progresser I'éducation inclusive.

En raison de la perte d'emplois, les caisses de sécurité sociale ont subi une
diminution du nombre d'affiliés et donc des ressources (cotisations des
employés et des employeurs’), ce qui a réduit le pourcentage des fonds alloués
au Fonds solidaire de redistribution® qui finance les prestations d'invalidité. Le

5 Approuvé par la Loi 27.701.

6 A ce sujet, on peut lire dans la presse, notamment dans Clarin, des articles comme celui-

ci :https://www.clarin.com/economia/presupuesto-2023-recorta-8-1-partidas-discapacitados _0_jcLgkLtl xz.html

7 Loi 23.660, Ley de Obras Sociales (Caisses de sécurité sociale), art. 16.

8 Loi 23.661 (Systéme national d'assurance maladie), art. 22. Sa mission principale est de rembourser aux caisses
de sécurité sociale les traitements complexes et colteux, par le biais du Systéme unique de remboursement
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manque de ressources des caisses de sécurité sociale a mis en péril leur santé
financiére et elles n'ont pas été en mesure de fournir des prestations d'invalidité
adéquates (et dans de nombreux cas, de fournir des soins médicaux
appropriés). Parmi les conséquences de ces coupures, on peut mentionner, par
exemple, la discontinuité de certains traitements ou le manque de paiements
aux prestataires, ce qui affaiblit 'obtention des services®. Les retards dans le
paiement des prestataires médicaux et des thérapeutes du systéme de sécurité
sociale'® sont dus a la fois a des retards dans la vérification de la documentation
fournie par les usagers aux caisses de sécurité sociale ou a la Surintendance
des services de santé'', mais aussi a des retards de I'Administration fédérale
des recettes publiques (AFIP pour son sigle en espagnol) dans le transfert des
fonds sur les comptes des bureaux de sécurité sociale, qui doivent a leur tour
imputer les frais correspondants aux comptes bancaires des prestataires.

En outre, en raison de l'inflation galopante de I'économie argentine'?, lorsque
les caisses sont en mesure de verser au prestataire le paiement des services
rendus plusieurs mois auparavant aux personnes handicapées, la dépréciation
de la valeur de la monnaie a un impact négatif sur le montant pergu en
contrepartie du travail professionnel effectué.

De méme, la réduction des revenus des familles a entrainé le transfert progressif
des affiliations de celles-ci aux compagnies d'assurance médicale prépayée
vers des plans de couverture médicale moins coliteux. De nombreuses familles
ont dU cesser de contracter le service, perdant ainsi l'accés aux prestations.
Lorsque l'affilié est exclu de ce systéme, il cherche a intégrer le systéme de
protection sociale ou, si cela n'est pas possible, a obtenir les soins que I'hépital
public peut fournir a la famille d'une personne en situation de handicap.’

Malgré les dispositions de la Loi 24.901' sur les services obligatoires a fournir
par I'Etat et la sécurité sociale (article 4) et prépayés (article 7 de la loi 26.682),
pour soigner les personnes handicapées, le manque de fonds mentionné plus
haut se traduit par des réductions et des refus des prestations demandées par
les personnes handicapées et leurs familles.'® Malheureusement, il n'existe pas
de statistiques unifiées sur la quantité de personnes handicapées affectées par

(SUR). Le fonds est géré par la Surintendance des services de santé et est financé par une partie des
contributions et des ressources du budget national, entre autres sources.

9 https://chequeado.com/el-explicador/que-esta-pasando-con-las-prestaciones-para-las-personas-con-
discapacidad/

0 Par le biais du mécanisme d'intégration (créé par le décret n° 904/2016).

1 Créé par le décret 1615/1997. |l s'agit de I'organisme qui supervise les performances des caisses de sécurité
sociale et d'assurance maladie prépayée.

12 En 2023, I'inflation en Argentine serait de I'ordre de 140 % annuel.

13 e systéme public de santé en Argentine est destiné a tous les citoyens. Ainsi, les hdpitaux offrent des soins
gratuits. En revanche, les délais d'attente sont considérables et la qualité n'est pas toujours garantie. D’un autre
coté, le systéme privé, administré par des assureurs privés, offre une bonne couverture. Les hopitaux privés sont
mieux équipés que les hdpitaux publics et les soins sont de meilleure qualité.

14 e Systéme de prestations de base en matiére d'habilitation et de réadaptation intégrale en faveur des
personnes handicapées a été institué par cette norme.

5 Dans cet article, on peut lire certaines conséquences des retards de paiements. On mentionne, entre autres, la
fermeture de centres, ce qui se traduit par la relocalisation de toutes les personnes qui y obtenaient des services.
(https://www.cadena3.com/noticia/novedades/en-discapacidad-no-hay-fondos-y-los-chicos-tocan-fondo_334550)
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la réduction ou le refus des prestations demandées dans I'ensemble du pays.
Toutefois, ce phénoméne est mis en évidence par 'augmentation d’actions
judiciaires engagées pour cette raison. Ces statistiques sont enregistrées
séparément dans les tribunaux nationaux et dans chaque province du pays,
raison pour laquelle elles ne sont pas facilement accessibles et sont
généralement trés obsolétes. Dailleurs, vu que de nombreuses familles
décident de ne pas faire appel de l'octroi partiel ou du refus de la prestation
demandée (pour diverses raisons, comme parce que, financiérement, elles n’ont
pas la possibilité économique de recourir a la justice, ou parce qu’elles ignorent
leur droit a réclamer), les données relatives aux actions en justice ne sont pas
représentatives des expériences des personnes privées de services. Par
conséquent, il est trés difficile de déterminer le nombre total de personnes
Iésées par le manque de services. Or, dans de nombreux cas, ces refus ne sont
pas fondés.

Malheureusement, les personnes qui font les frais de la crise de financement du
systéme sont les professionnels et les centres médicaux et/ou thérapeutiques
prestataires de services qui, étranglés financiérement, ne peuvent se consacrer
dignement a leurs clients et finissent par prodiguer des soins a titre privé ou en
sollicitant d'autres domaines de la médecine pour fournir certaines prestations.
Un autre groupe qui subit les conséquences de cette crise sont les personnes
handicapées (et leurs familles) qui ne peuvent donc pas accéder a un traitement
de qualité, avec les professionnels appropriés dont elles ont besoin,
conformément au plan de traitement indiqué par le médecin généraliste de
I'équipe de soutien. Dans le cas du soutien scolaire (professeurs d'inclusion ou
centres d'inclusion), I'offre est rare et ne peut satisfaire la forte demande des
familles qui ont besoin de ce soutien vital pour l'inclusion scolaire'. Tous ces
éléments, en particulier dans les domaines de la santé et de I'éducation, ont un
impact substantiel sur la viabilité financiere de l'ensemble du systéeme de
prestations.

Face a cette situation, I'épiscopat argentin’” a déploré que le domaine de
I'éducation « n'occupe pas une place prioritaire dans l'agenda politique ou
social » et s’est alarmé du montant des fonds alloués aux programmes d'aide
aux personnes handicapées. Le cardinal Mario Poli a averti que « personne ne
nie que la situation actuelle de I'économie nationale nécessite une
réorganisation des comptes publics, mais les variables d'ajustement ne peuvent
pas tomber sur les zones les plus sensibles et vulnérables de la population, dont

16 A titre illustratif, on peut mentionner la CASAIE, Camara Argentina de Servicios de Apoyo a la Integracion
Escolar (Chambre argentine des services d'appui a l'intégration scolaire), qui regroupe les organismes destinés a
favoriser I'éducation des personnes en situation de handicap permanent ou temporaire dans I'école ordinaire. Ces
organismes sont des centres agréés par 'ANDIS, Agencia Nacional de Discapacidad (Agence nationale pour le
handicap). Comme l'indique la CASAIE sur son site web (https://casaie.com.ar), elle regroupe actuellement 54
centres agréés qui accueillent plus de 10 000 éléves dans le cadre de l'inclusion éducative.

17 Historiquement, I'archidiocése de Buenos Aires s’est toujours impliqué dans la défense et la promotion des
droits humains des personnes handicapées et, notamment, dans les luttes pour contester les coupes budgétaires
et les défaillances dans le domaine du handicap. On peut se rappeler par exemple des luttes sociales de 2017-
2019 contre les coupures budgétaires dans les services pour les personnes handicapées.
(https://www.comisionpcdisc.org.ar/caminata-juntos-podemos).
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les effets seraient néfastes'® ». Les réductions budgétaires exposent « les
enfants, les personnes handicapées et le niveau d'éducation obligatoire a de
graves conséquences ».

Nous espeérons, pour le bien-étre général, que cette situation sera surmontée
rapidement. Le respect de notre dignité en tant que personnes exige que tous
les étres humains soient traités sur un pied d'égalité et que nous puissions jouir
des droits fondamentaux qui découlent du respect de cette dignité.

8 Article de Mariano de Vedia publié le 2 novembre 2022 dans le Diario La Nacién, « La Iglesia reclamé por el
recorte del presupuesto en educacioén y discapacidad ». https://www.lanacion.com.ar/politica/la-iglesia-reclamo-por-
el-recorte-del-presupuesto-en-educacion-y-discapacidad-nid02112022/
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Résumé : L’enseignement supérieur constitue une étape décisive d’autonomisation et de
réalisation de l'inclusion. Les enquétes menées depuis 2016 sur notre campus, doublées du
constat d’une exploration faible du terrain de I'accessibilité universitaire, ont stimulé
'émergence du projet Gulivers Campus. Comment faire de I'université un modeéle d’inclusion,
un stimulateur de I'action, un exemple de démocratie spatiale ? L’Université de Lille a été le
coeur d’'un réseau d’acteurs soucieux de concevoir une recherche inclusive basée sur de
nouvelles méthodes d’investigations qualitatives. Les travaux sur le campus Cité scientifique
ont contribué a linvention de solutions qui conjuguent innovations sociales et innovations
technologiques. Issu de de cette recherche, I'outil numérique Uptimizy permet une évaluation
globale et une visualisation des ruptures. Il a été construit a partir des normes et des critéres
d'usages. Il permet de datavisualiser les niveaux d’accessibilité des voiries, des batiments,
des équipements. L’étude a été révélatrice de I'interdépendance des domaines d’action. Au-
dela des aménagements et des contraintes légales, la réalisation d’'un campus inclusif se
heurte a des obstacles fonctionnels spécifiques a chaque territoire. La mise en ceuvre de
linclusion nécessite de nouveaux outils transversaux. Un SCOT-U (Schéma de Cohérence
Territoriale Universitaire) est expérimenté avec une perspective de diffusion sur d’autres
universités.

Mots clés : Inclusion, Université, handicaps, datavisualisation, démocratie spatiale

Abstract: Higher education is a critical step in empowering and achieving inclusion. The
surveys carried since 2016 out on our campus, coupled with the observation of a weak
exploration of the field of accessibilty in universities, stimulated the emergence of the Gulivers
Campus project. How to make the University a model of inclusion, a stimulator of action, an
example of spatial democracy? The University of Lille has been the heart of a network of actors
concerned with designing inclusive research based on new methods of qualitative
investigation. Work on the Cité Scientifique campus has contributed to the invention of
solutions that combine social innovations and technological innovations. The digital tool
Uptimizy (global evaluation and visualization of uses) was built from the standards and criteria
of use. It makes it possible to data visualize the levels of accessibility of roads, buildings and
equipment. The study was revealing of the interdependence of the fields of action. Beyond the
arrangements and legal constraints, the creation of an inclusive campus comes up against
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functional obstacles specific to each territory. The implementation of inclusion requires new
transversal tools. A SCOT-U (University Territorial Coherence Scheme) has been tested with
the prospect of dissemination to other universities.

Keywords: Inclusion, University, disabilities, datavisualization, spatial democracy
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Introduction

« Quand on est handicapé, on est toujours sur le fil entre
I'acceptation et le refus. Mais le refus vient souvent de
I'extérieur. Si tout est bien fait, on ne sent plus le
handicap, quelque soit la déficience ».

Une des «phrases Totems» du projet Gulivers
Campus, co-rédigées avec les étudiants, les personnels
et 'association Handifac (2020, Université de Lille)

Aprés 25 années de recherche sur le handicap, aprés avoir recueilli la parole
de celles et ceux qui sont empéchés dans leurs mobilités, aprés avoir enquété
aupres des populations fragilisées, aprés avoir constaté que le handicap est
levé par un aménagement inclusif, et que, malgré les Iégislations successives
et le militantisme, en 2023 des pans entiers d’accés aux échanges sociaux, aux
savoirs, aux savoir-faire et au savoir-étre restent a conquérir... nous avons été
obligés d’admettre que notre propre territoire, celui de l'université, haut lieu de
'autonomisation, de 'empowerment et des mobilités multi-échelles n’offrait
toujours pas les conditions d’une accessibilité optimale. Des étudiant.e.s
arrétent encore leurs études, a cause de l'inaccessibilité aux équipements.
Pourtant, I'enjeu est crucial, puisque deux phénoménes se conjuguent : d’'une
part, le vieillissement général de la population, qui va demander la formation de
professionnels sensibilisés et aguerris ; et, d’autre part, la scolarisation des
éléves handicapés en milieu dit “ordinaire”, et par voie de conséquence l'arrivée
massive d’étudiant.e.s en situation de handicap sur les campus frangais. En
France, cette ouverture, associée aux nouvelles législations sur I'accessibilité
(1975-2005), a provoqué une augmentation quasi exponentielle des
étudiant.e.s en situation de handicap inscrit.e.s, et la courbe s’est accélérée a
partir de 'année 2005-2006 (Figure 1). Ces chiffres sont a prendre avec
précaution, puisqu’il ne s’agit que des étudiant.e.s « déclarés » en situation de
handicap. A ce phénoméne quantitatif s’ajoute également, pour tous et toutes
les étudiant.e.s, une volonté d’étre acteurs et actrices de leurs cursus, une
montée du militantisme et une demande forte d’accompagnement humain,
technologique et structurel. L’'université est-elle a la hauteur pour répondre a
ces revendications, qui sont en fait un rappel de ses missions fondamentales ?
Pour tenter de comprendre la situation et expérimenter des solutions avec les
personnes concernées, nous avons investi notre lieu de travail et de vie. Le
périmétre de notre étude est donc localisé sur 'un des campus de I'Université
de Lille dans les Hauts de France : la Cité Scientifique.
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Figure 1

Evolution du nombre d’étudiant.e.s en situation de handicap en France entre les années
universitaires 1999-2000 et 2020-2021, source : Ministére de I'enseignement et la recherche
(MESRI, 2021)
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Une équipe pluridisciplinaire (géographes, urbanistes, ethnologue,
informaticiens, ergothérapeute) du laboratoire TVES (Territoires, Villes,
Environnement, Société) ont coordonné le projet « Gulivers Campus en partant
de questions qui renversent la perspective : est-ce la personne qui est
handicapée ou Il'environnement, dans ses caractéristiques architecturales et
urbanistiques, qui est handicapant pour tous les usagers ? Au-dela de cette
perspective, les fonctionnements économiques et sociaux ne sont-ils pas les
plus puissants freins a la mise en ceuvre de l'inclusion ? S’il est difficile de
bousculer les habitudes en matiére de comportements, ne faut-il pas repartir
de I'éducation et de la formation pour espérer aboutir a des progrés notables ?
En 2021, des espaces bétis laissent toujours de cbté les plus vulnérables :
personnes handicapées, personnes agées, malades... Comment s'affranchir
du "hand in cap", le jeu de l'inégalité et du hasard ? Comment contribuer a
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I'égalité d’accés aux biens, aux services et a la citoyenneté ? Comment
favoriser une démocratie propice a linclusion ? Les obstacles sociaux,
economiques, culturels, organisationnels sont a surmonter. La solution est-elle
unique ? S’adapte-t-elle dans une créativité collective ? Faut-il un chemin pour
tous ou de multiples voies qui se croisent pour se rencontrer et accéder aux
mémes biens, aux mémes services, aux mémes chances ?

Notre étude se déploie sur un terrain d’expérimentations complexe : un campus
universitaire, lieu de I'apprentissage, mini-ville dans la ville marquée par des
activités et des réalités multiples soumises a 'autorité d’'un millefeuille territorial
(Etat, Université, CROUS, Métropole Européenne de Lille, Ville de Villeneuve-
d’Ascq). Sur la Cité scientifique localisée a Villeneuve-d’Ascq, prés de Lille
(Nord de la France), comme dans de nombreuses universités, les difficultés de
repérage, tout comme la perception floue des possibilités offertes, concernent
aussi bien les personnes en situation de fragilité, que les personnes valides.
Depuis les années 1970, le campus connait une expansion pour absorber la
démocratisation des études supérieures. La complexification des usages se
conjugue a celle du bati construit par a-coups. De plus, les volontés
d’inclusion se heurtent aux contraintes normatives, aux différentes échelles de
décision et aux paradigmes parfois contradictoires ou dominants de prises de
décision : impératif de sécurité, biodiversité, conservation patrimoniale,
inclusion. La segmentation des actions accentue la difficulté d’'une réponse
globale. Effacer les obstacles pour les personnes circulant en fauteuil roulant
peut signifier retirer les repéres pour ceux qui ne voient pas... Les uns
avancent, les autres se perdent.

« Face aux injonctions contradictoires : normes de
sécurité, normes environnementales, normes
d’accessibilité, comment éviter les conflits d’usage et la
paralysie de l'action ? »

Une des « phrases Totems » du projet Gulivers Campus

Comment imaginer des campus du futur qui répondent aux besoins des
usagers, aux missions d’acces a la connaissance, d’intégration professionnelle
de tous les étudiants, d’accessibilité universelle, de cadre de vie ? Comment
redonner au mot « université » un sens fort ? Un campus universitaire devrait
par excellence présenter les caractéristiques d’un territoire démocratique
inclusif.

Cinqg enjeux principaux orientent le projet Gulivers Campus :

o Observer les processus d’inclusion ou de non-inclusion sur le terrain;

e Coconcevoir l'avenir de l'université par la conception collective de
solutions concreétes;

e Rendre accessibles les campus francais par la diffusion des résultats;

e Contribuer a I'égalité des chances;

e Socialiser et former les étudiants a la perspective inclusive durable afin
de l'appliquer dans leurs futures pratiques professionnelles et en
entreprise.

Nous nous situons au croisement des investigations sur [I'accessibilité
universelle et sur les “smarts territories”. En postulant, comme Jeremy Rifkin
(Rifkin, 2012), que nous entrons dans la Troisieme Révolution Industrielle, nous
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étudions la maniére dont les technologies numériques reconfigurent notre
rapport au territoire. Nous nous appuyons d’une part sur les potentialités de la
datavisualisation, et d’autre part sur les innovations participatives pour
contribuer a résoudre des problématiques sociales et économiques. En ce
sens, nous rejoignons Tewfic Hammoudi sur la ville 2.0 et les aptitudes
citoyennes (Hammoudi, 2016). Cependant, notre équipe préfere parler de
« territoires connectés » que de « smart cities » pour marquer le principe d’'une
responsabilité humaine par rapport a 'usage des technologies et une égalité
d’accés a tous les types d’environnements devenus interdépendants (urbains
et ruraux).

Le projet « Gulivers Campus » s’est appuyé sur plusieurs travaux pour croiser
les apports conceptuels et méthodologiques et construire la notion de
« recherche inclusive ». La vision de l'accessibilité structurelle (Sanchez,
1992), comme élément de rupture architecturale et de frontiére du handicap,
prolonge le concept d’accessibilité universelle (Mace, 1985; Imrie, 2012).
L’analyse critique de Sylvie Rocque (Rocque, 2011) dégage sept grands
principes (équité, flexibilité a 'usage, utilisation simple et intuitive, information
perceptible, tolérance a I'erreur, effort physique minimal, dimension et espace
libre pour I'approche a 'usage). Nous y avons intégré la proposition de Patrick
Fougeyrollas (Fougeyrollas et al., 2015) « d’accés inclusif » permettant
d’englober 'ensemble des dimensions d’un territoire, au-dela de ses réalités
physiques. Notre étude s’inscrit également dans I'axe de l'urbanisme inclusif,
qui vise a dépasser la stricte échelle de l'individu et ses incapacités pour
questionner le role de I'environnement, de I'éducation et des fonctionnements
sociaux. Il ne s’agit plus seulement d’intégrer les populations fragilisées comme
un acte social, parfois évoqué comme une contrainte, mais de contribuer au
bénéfice de toutes et de tous et a une démocratie inclusive. L'expertise usagére
devient un angle d’analyse pour optimiser I'espace, et préconise la participation
des personnes concernées. Ce tournant s’est opéré dans les sciences
humaines dans les années 1980, a partir des recherches canadiennes, puis
aux Etats-Unis et au Japon. Au début des années 2000, le concept trouve des
applications dans les aménagements et la formation, et se réalise avec les lois
sur l'accessibilité en France (2002, 2005 et 2009). Cet apport s’est traduit dans
l'action, par 'obligation de diagnostic et la recherche de solutions techniques
pour la mise en accessibilité des établissements recevant du public.
Parallélement, I'’élan a aussi mis a jour le manque d’outils de diagnostics, et de
référentiels. La Convention internationale relative aux droits des personnes
handicapées de 'ONU marque une prise de conscience internationale (2006,
ratifiée par la France en 2010).

Patrick Fougeyrollas postule que : « 'acces est une qualité des divers éléments
de l'environnement, soit les aménagements (architecturaux et urbanistiques),
les technologies (équipements et biens de consommation), les infrastructures
publiques (réseaux de transport et de communication, services publics), les
espaces communautaires et relations interpersonnelles (réseaux sociaux,
attitudes et représentations sociales) et les services (sociaux, sanitaires,
culturels, éducatifs, de loisirs et de sports, etc.) » (Fougeyrollas, 2014).
L’intégration du principe d’accessibilité permet d’agir sur les modalités de
conception de I'environnement, qu’il soit matériel, culturel, économique,
politique ou social. Susanne lwarsson et Agneta Stahl (lwarsson et Stahl, 2003)
définissent I'accessibilité comme une notion « parapluie », recouvrant un grand
nombre de paramétres dans le parcours de vie des populations.
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Dans le prolongement de ces réflexions, la mise en place du projet Gulivers
Campus a permis de conceptualiser la notion de « recherche inclusive ». Elle
comprend I'expérimentation avec tous les usagers, et favorise la co-production
de résultats efficients permettant linclusion. Nous restituons donc ici les
premiers résultats d’'une recherche qui se déclinent a la fois sous une forme
scientifique, opérationnelle avec la diffusion d’'un livret d’expériences et de
solutions, et la création d’un logiciel de diagnostics et de visualisation de
I'accessibilité, et économique par la valorisation et le transfert de technologie.
Par conséquent, le projet a demandé la coordination de nombreux acteurs. En
premier lieu, les usagers du campus : étudiants.e.s, membres du personnel,
visiteurs, chercheurs et ingénieurs du Laboratoire TVES, les services de
'Université de Lille , le bureau de la vie étudiante et handicap (BVEH), et
l'association Handifac. Le projet a été lauréat de la FIRAH (Fondation
Internationale de Recherche Appliquée sur le Handicap) pour la partie
recherche appliquée et de la BPI, I-Site et du dispositif Start Airr de la Région
Haut de France pour la partie valorisation des résultats et transfert vers la
société civile qui se réalise avec la SATT Nord (Société d’Accélération et de
Transfert de Technologie). Gulivers Campus bénéficie aussi du soutien du
CCAH (Comité national Coordination Action Handicap), d’entreprises (AG2R et
Pro BTP). Des collaborations réguliéres avec des chercheurs de I'Université
Laval (Québec, Canada), le CIRRIS (Centre interdisciplinaire de recherche en
réadaptation et intégration sociale-Québec/Canada). Cette démarche inclusive
a permis au projet d’étre retenu comme « POC » (Proof Of Concept) par Lille
2020, Capitale Mondiale du Design, et a bénéficié de I'expertise d’une
designer : Tiphaine Dejonge et son entreprise Maalai.
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Figure 3

La Cité scientifique de I'Université de Lille, Villeneuve-d’Ascq, terrain d’étude, carte réalisée
par l'atelier d’étudiant.e.s de Master 2 de géographie, sous la direction de Franck Bodin et
Marie-Lavande Laidebeur, 2018-2019
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Notre article se propose de vous présenter les réalités de l'inclusion au sein
d’'une université frangaise, la Cité Scientifique de I'Université de Lille, afin de
bien appréhender les processus qui aujourd’hui permettent d’envisager une
mise en place opérationnelle de linclusion sur le principe de l'accessibilité
structurelle. Au sein de I'Université de Lille, quelle est la situation d’inclusion
des usager.e.s en situation de handicap ? Face aux obstacles recensés, peut-
on considérer le handicap comme un élément clef de I'accessibilité de la
conception architecturale, au bénéfice de toutes et tous ? Il s’agit ici de
comprendre les mécanismes sociaux, physiques, administratifs et techniques
des politiques d’inclusion et de mieux cerner la réalité de I'accessibilité sur le
campus de la Cité Scientifique de I'Université de Lille. Notre étude, sur la base
d’'une méthodologie inclusive, a permis de relever les fonctionnements et les
problématiques dans l'objectif de soumettre de nouvelles solutions. Afin
d’orienter la conception des outils du diagnostic, d’'identification des ruptures de
mobilité et d’utilisation des services universitaires, les chercheurs ont organisé
des mises en situation, et engagé un schéma méthodologique de co-
construction avec les usagers handicapés et non handicapés. La situation de
la Cité scientifique n’est pas un cas isolé, au contraire. La mise en évidence
des résultats obtenus et les solutions d’investigations ont été pensées dans une
perspective d’application sur d’autres territoires universitaires. Du Schéma de
Cohérence Territoriale Universitaire (SCOT-U) au livret de solutions et
d’expériences, en passant par la conception d’'un logiciel de diagnostic
d’accessibilité, cet article présente une recherche compréhensive et applicative
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menée par les chercheur.se.s du laboratoire TVES (Territoires, Villes,
Environnement et Société) de I'Université de Lille dans le cadre du projet multi-
partenarial Gulivers Campus.

I. Un déficit de la recherche sur le handicap ? Vers une forme inclusive
de l'investigation scientifique

De nombreuses études scientifiques en arrivent a la méme conclusion : une
partie de la population ne bénéficie pas d'une accessibilité optimisée et se
confronte a une forme durable de discrimination spatiale. Il nous a fallu
comprendre pourquoi, du Design For All a la Conception Universelle en passant
par la Haute Qualité d’'Usage ou encore par la Conception Humano Evolutive,
les sociétés et les Iégislateurs en sont encore au stade de la réglementation
pour faire de la personne handicapée un citoyen a part entiére. Favoriser une
démocratie inclusive, I'accés aux savoirs et a la justice spatiale suppose donc
d’'inventer des méthodologies et de se saisir des innovations numériques
comme d’un levier pour inverser cette tendance. Comment les potentialités
technologiques peuvent transformer des politiques d’aménagement, les
processus de prises de décisions, et optimiser les usages de toutes les
populations ?

Les résultats des premieres investigations nous ont poussés a réorienter
'exploration afin d’inventer et expérimenter des outils de diagnostics
numériques permettant d’identifier les ruptures d’accessibilité aux populations
fragilisées par des déficiences visuelle, auditive, cognitive et motrice, de
proposer des solutions d'urbanisme inclusif, de quantifier les colts et de
constituer une aide réelle a la décision. Au-delda de cette action
d’aménagement, 'autre objectif est de permettre d’optimiser les mobilités, de
favoriser la rencontre entre citoyens et de stimuler 'inclusion entre toutes les
catégories de populations usagéres des lieux universitaires.

A. Les obstacles physiques et sociaux persistants a linclusion
opérationnelle

A. 1. La construction collective pour dépasser les logiques contradictoires,
les cloisonnements et les enjeux de priorisation

Le terrain nous a imposé une premiére contrainte de taille, un frein révélateur,
qui n’est pas physique: la rencontre entre décideurs, concepteurs,
professionnels et usagers n’a rien d’évident dans les faits. Nos enquétes auprés
des services, a I'Université de Lille comme dans les collectivités démontrent
gu’en France, 'action reste cloisonnée par les champs professionnels ou par
disciplines. Les jargons, les cultures et les pratiques distinctes constituent des
obstacles quand il s’agit d’agir dans des domaines qui s’entrecroisent.

Un autre constat, dans la méme logique, ouvre un vaste chantier pour trouver
un équilibre entre des enjeux majeurs aux injonctions contradictoires. Les
piliers du développement durable (écologie, société, économie) produisent
normes, reégles, préconisations qui peuvent s’opposer. A ce grand défi
s’ajoutent ceux du patrimoine et de la sécurité. Le déficient visuel voudra une
barriére contrastée, le spécialiste de la biodiversité préférera du bois intégré.
L’historien souhaitera garder les pierres ancestrales, les pavés au sol,
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'aménagement d’origine. Parfois un obstacle spatial offre un accés temporel
au passé ou un esthétisme médiéval.

. 2. L’incohérence des temps : le paysage, le bati, I’élu, les techniciens, les

usagers, les chercheurs

A l'université, comme sur tous les terrains de I'action politique et citoyenne, I'un
des obstacles les plus puissants reste I'incohérence des temps. Le paysage et
le bati s'imposent dans la longue durée, au sens défini par Fernand Braudel
(Braudel, 1969), et dessinent des structures dans lesquels les humains
agissent : « Une structure est sans doute un assemblage, architecture, mais
plus encore une réalité que le temps use mal et véhicule trés longuement.
Certaines structures, a vivre longtemps, deviennent des éléments stables d'une
infinité de générations : elles encombrent ['histoire, en génent, donc en
commandent, I'écoulement. D'autres sont plus promptes a s'effriter. Mais toutes
sont a la fois soutiens et obstacles. Obstacles, elles se marquent comme des
limites (des enveloppes, au sens mathématique) dont I'homme et ses
expériences ne peuvent guere s'affranchir. Songez a la difficulté de briser
certains cadres géographiques, certaines réalités biologiques, certaines limites
de la productivité, voire telles ou telles contraintes spirituelles : les cadres
mentaux aussi sont des prisons de longue durée. » Cette citation s’adapte
facilement aux campus construits en France dans les années 1960 et 1970 :
sur un environnement a la fois stable (en particulier le plan de circulation et
l'urbanisme de base) et mouvant (construction successives de batiments pour
amortir la démocratisation des études). Cependant, certains pans de
larchitecture et de I'espace se situent dans la moyenne durée, avec des
matériaux qui s’abiment et qui supportent mal I'épreuve du temps. A Villeneuve-
d’Ascq, comme dans d’autres universités de province ou de la banlieue
parisienne, les campus sont issus des innovations et des concepts pour lier la
reine automobile au modéle américain ou anglais des parcs universitaires.
D’autres mouvements, d’autres impératifs sont venus se greffer a I'existant,
avec la ville nouvelle, et l'arrivée du métro. Cette temporalité longue et
moyenne se conjugue aux temporalités de générations de personnels, ou de
temps plus courts de générations d’étudiants. Enfin, elle se confronte au temps
du mandat des élus de l'université et des collectivités, introduisant des logiques
électorales et des objectifs a court terme afin de rendre visibles les actions.
Cette incohérence des temps et ce contraste entre la temporalité des lieux et
celle de la décision, ont tendance a desservir la continuité des politiques et
I'action de fond.

. 3. Fusion et confusion : le paradoxe de la simplification et de I'inexorable

inaccessibilité des décideurs

Afin de pouvoir figurer en bonne place des classements internationaux et se
donner plus de poids face a une concurrence universitaire de plus en plus
féroce dans le recrutement des étudiants, dans le rayonnement international,
dans I'obtention des financements, dans la production de résultats scientifiques
et dans le transfert de technologie, les universités francaises ont subi deux
grands changements qui interrogent leurs missions et aiguisent les inégalités :

- Laloi LRU : Loi n° 2007-1199 du 10 ao(t 2007 relative aux libertés et
responsabilités des universités maladroitement appelée «loi sur
'autonomie des universités » qui poussent les établissements a entrer
dans des logiques libérales de concurrence et de compétition par un
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désengagement de I'Etat dans le domaine de la gestion des budgets,
des biens immobiliers et des ressources humaines.

- Le mouvement big is beautiful a largement posé son empreinte dans le
systéme universitaire francais, tout comme dans le paysage territorial
(fusion de communes, communautés de communes, nouvelles
régions,...). Un cercle vicieux qui recompose la philosophie
universitaire.

La tentative d’établir la carte d’'un maillage égalitaire d’accés aux études
supérieures se métamorphose en pragmatisme de I'inégalité et de la course au
classement. Le point ultime consiste a fusionner afin d’affronter la concurrence
et dans I'espoir de réaliser des économies d’échelle.

L’enquéte menée pendant le projet Gulivers Campus (2016-2022) correspond
a la période de réalisation de la fusion de I'Université de Lille. Concrétisée en
2018 : les trois anciens campus, dispersés géographiquement dans la
métropole lilloise, ne font dorénavant qu’une unité. Le mouvement se poursuit
avec l'intégration d’autres écoles d’enseignement supérieur. Passée les valses
des démeénagements de services et de personnels, les entretiens montrent,
gu’actuellement, la fusion de I'Université de Lille a renforcé l'effet de jungle
administrative et les difficultés a trouver les interlocuteurs. Les lourdeurs
administratives se traduisent par des symptémes de paralysie de l'action. La
proximité de la décision a laissé place non seulement a une distanciation, mais
aussi a une illisibilité des circuits. Bref, le territoire universitaire semble de plus
en plus handicapé pour maitriser son avenir et ses transformations. En plus de
ce constat relevé lors de I'enquéte, ces phénomeénes ont été confirmés par
laudit de la situation budgétaire de I'Université de Lille, (note d’étape n°1,
IGAENR, 2018-083, juillet 2018) et le rapport annuel de la Cour des Comptes
de 2019. Ainsi, une salariée en fauteuil nous raconte que pendant ses études
sur le méme site dans les années 1980, des aménagements avaient été
possibles car les étudiant.e.s pouvaient travailler directement avec les vice-
président.e.s et le bureau des élu.e.s de l'université. Elle avait ainsi participé a
la réalisation de sanitaires adaptés sur le site de la Cité Scientifique.
Aujourd’hui, il s’avere compliqué d’accéder aux niveaux administratifs et
politiques de la décision. L’expertise d’usage n’intervient que trés difficilement
dans les environnements « big », portant préjudice aussi bien a la prise de
décision qu’aux usagers. Ainsi, probablement par bonne intention et manque
de connaissances, les toilettes aménagées dans les années 1980 ont été
divisées en deux sanitaires dans les années 2000. Le constat est dramatique :
la Cité scientifique ne comporte plus actuellement de toilettes a trés haut niveau
d’accessibilité et I'espace se fragmente par la mise en place de rupture
d’accessibilité.

Dans la série des complexités paralysantes, la compétence sur I'espace n’est
pas partagée par la méme entité : certains éléments du bati sont gérés par
luniversité et le CROUS, des éléments de la voirie par la Métropole
Européenne de Lille, et d’'autres par la Commune de Villeneuve-d’Acsq, sans
que des opérateurs identifiés puissent coordonner ou donner une cohérence a
'action de transformation du territoire. Ainsi, 'une des plus grandes difficultés
de I'enquéte a résidé dans I'impossibilité d’obtenir une carte de représentation
des compétences sur les éléments du territoire. Méme les services directement
concernés avouaient ne pas posséder un tel document pour faciliter la
cohérence des actions.
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Au-dela d’'une carte des compétences, méme les plans de la Cité
scientifique, condition absolue de I'organisation du travail, et de I'analyse
des ruptures, se sont révélés inaccessibles. L’argument de la sécurité
nous a été opposé, et a été répété a propos de nos expérimentations sur
les visites virtuelles. Les circuits de la décision complexes se mélent a la
prise de responsabilité dispersée, et donc la crainte de la prise de
décision. Enfin, les enjeux de concurrence s'ancrent dans la maitrise de la
réputation, et tendent a minimiser les problémes, ne permettent pas de les
poser clairement, et donc de les résoudre.

A. 4. Université : du régne de la voiture a la tentative écologique, en
passant par le tout sécuritaire

Les paradigmes dominants d’une époque favorisent certaines problématiques.
L’'un des obstacles producteur de handicap se résume en un paradoxe : le
grand régne de la voiture individuelle, objet symbole d’hyper mobilité et
d’autonomie, qui a fagonné I'aménagement de nombreuses universités, a
produit l'effet inverse (emprise, priorité sur les cheminements piétons,
encombrement). L’'aménagement a été pensé pour les circulations automobiles
aux abords, comme a lintérieur de la Cité scientifique. Congus a la fin des
années 1960, de larges avenues et des parkings prennent le pas sur les
circulations dites « piétonnes ». L'injonction de sécurité qui s’est imposée dans
les années 1990 et 2000 (post 11 septembre), puis renforcée suite aux attentats
de 2015, a intensifié les effets d’'inaccessibilité en imposant des obstacles aux
voitures qui se garent partout (pierres au milieu des chemins, barriéres
réduisant les acces). La sécurité ajoute ses barriéres, ses clefs, ses codes, ses
horaires. Ce phénoméne a aiguisé des inégalités entre personnels munies
d’acces vers lintérieur, et étudiants. Les personnes en situation de handicap
doivent donc multiplier les démarches pour entrer leur véhicule. Ainsi, le
campus baptisé « cité » en vertu de son ouverture et de sa capacité a produire
la rencontre, 'échange et le progrés, a eu tendance a se refermer sur lui-méme
et former «une bulle» au cceur de la ville. Le pilier écologique du
développement durable domine, a tel point que des étudiant.e.s travaillant sur
le projet et linclusion peinent a comprendre lI'exercice et proposent des
aménagements, certes respectueux de la nature, mais impraticables pour toute
une partie de la population. Lors d’un travail sur 'accessibilité, un groupe a
proposé dintégrer des cheminements alternant au sol des poutres et des
passages en herbe, rendant I'espace vert inutilisable pour une partie des
usager.e.s. Pour les étudiant.e.s, la préservation et les matériaux naturels
primaient sur la possibilité de profiter des lieux, comme si les deux
s’excluaient... Le communautarisme de [laction s’aiguise, apportant un
ralentissement a la nécessité de s’interroger sur une synthése cohérente.

B. L'épreuve de la mise en situation comme paradigme méthodologique

B. 1. La recherche inclusive : tous les domaines, tous les contextes,
toutes les parties prenantes

L’intention de ce projet est de positionner I'acteur fragilisé comme moteur d’'une
dynamique d’échanges, de concertation, de production de connaissances avec
I'objectif de favoriser 'accés aux lieux et aux savoirs, d’optimiser la mise en
accessibilité des aménagements et de permettre une citoyenneté affirmée par
le principe d’inclusion. Ce concept, initié notamment par le sociologue allemand
Niklas Luhmann (Luhmann, 1995), caractérise les rapports entre les individus
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et les systémes sociaux. Le processus s’appuie sur une observation des
pratiques et un recueil des besoins des populations handicapées sur le territoire
universitaire (cheminements, services, batiments, transports, connexions) et
des pbles de mobilité et de services (stations de métro, réseaux de bus,
commerces et services) a proximité immédiate des structures universitaires. |l
faut permettre I'accés a I'éducation, créer des chaines d’accessibilité sans
rupture, stimuler les rencontres multi-usagers, optimiser les liens entre
Etablissements recevant du public (ERP), voirie et systéme de déplacement
afin de créer les conditions du vivre ensemble et du faire société.

Le projet s’appuie sur un processus continu de co-construction de la recherche
et des outils. L’idée est d’'impliquer les personnes en situation de handicap dés
la phase de conception. La production et la réalisation du projet se construisent
avec tous les partenaires qui se réunissent a la fois pour concevoir I'étude et la
réaliser. Le groupe qui porte ce dossier est constitué de personnes reconnues
en situation de handicap et de personnes dites valides, de chercheur.e.s,
d’étudiant.e.s et de personnels. Associés a I'expérience de la commune de
Villeneuve-d’Ascq, particulierement active, ces partenariats sont les garants de
limplication des étudiants, enseignants et personnels touchés par une
déficience. L’objectif est certes d’activer I'accélération du processus de mise
aux normes obligatoire, mais c’est surtout de sortir du critére normatif en
construisant les critéres avec les personnes en situation de handicap, et en les
placant comme des acteurs de la construction des lieux et des pratiques
collectives. Tous les participants croisent leurs compétences, leurs
connaissances des obstacles, formulent des besoins, analysent I'espace et
proposent des solutions.

Les constructions des critéres, les diagnostics, et la réalisation de 'outil ont été
réalisés avec les partenaires, des étudiants dits « valides » et des étudiants en
situation de handicap. Le projet intégrait une dimension pédagogique, une
sensibilisation a I'accessibilité et une professionnalisation indispensable a la
transformation de notre environnement en véritables territoires inclusifs. Les
étudiant.e.s des cursus en aménagement de la Licence 1 au Master 2 de I'lAUL
(Institut d’Aménagement et d’Urbanisme de Lille), de Licence 1 de sociologie et
de Master 1 d’'infocom ont contribué a I'étude autant qu’ils se sont formé.e.s a
'aménagement inclusif.

Les membres de I'association Handifac ont des profils variés et représentent
une grande partie des formes de déficiences visuelles, auditives, cognitives et
motrices. Avec le Relais handicap de l'université, ils sont des acteurs forts de
la mobilisation d’'un public varié et représentatif. Toutes les étapes se sont
poursuivies dans une démarche inclusive avec notre groupe de travail :

e Conception des objectifs, de la méthode, du projet;

e Comité de pilotage et comité de travail;

e Construction des critéres;

e Diagnostics sur le terrain, principe du binbme : une personne valide/une
personne en situation de handicap;

e Enquéte et entretiens;

e Conception de I'outil Uptimizy / préconisations ergonomiques;

e Réalisation du livret de préconisations/fiches techniques;

e Communication, organisation, intervention et participation aux journées

Handimension.
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Les phrases totem du projet présentes dans l'article ont été rédigées avec le
groupe de ftravail et ont été utilisées lors de I'exposition sur la « Ville
collaborative » portée par Lille 2020, capitale mondiale du design. Sur le terrain
du diagnostic, des profils de bindbmes de terrain ont été mis en place avec un
expert handicapé et un expert non handicapé de fagon a permettre un échange
constructif de la collecte de la donnée de terrain, la recherche de solutions
adaptées et une estimation des colts associée. Le travail en co-construction
se poursuit autour de I'ergonomie, I'architecture, les fonctionnalités d’un logiciel
de diagnostic accessibilité des espaces construits, tout comme la réflexion sur
les solutions d’aménagements inclusifs. La notion de « projet de territoire »,
présentée dans un document co-construit nommé le « SCOT-U (Schéma de
Cohérence Territoriale Universitaire), lie I'aspect spatial aux dimensions
sociales, économiques, politiques et évite de plaquer des « recettes toutes
faites ».

La démarche de recherche inclusive se définit par la participation de toutes les
parties prenantes sur un territoire spécifique pour anticiper et améliorer les
usages de tous. Elle dépasse donc une vision inclusive sur les mobilités pour
cerner tous les obstacles a la vie collective. Ce principe produit une
communication entre acteurs/systéme/valeurs/actions. Autour d’un projet se
discutent les expertises techniques, scientifiques, politiques, économiques et
usageres. La recherche devient opérateur de coopérations a la fois distinctives
et inclusives, de traduction des langages, de conjugaison des complexités vers
une simplicité, une action libérée, un acces a tous, par tous. La recherche
inclusive compléte I'observation distanciée, les contenus dits « fondamentaux»
contribuant a la connaissance et la compréhension, en ajoutant une dimension
de mise en situation partagée et d’application qui suppose une relation
soutenue aux réalités d’un terrain particulier. La recherche n’est plus seulement
« hors de », tout en restant distanciée méthodologiquement; elle n’est plus
seulement « au service de », au sens d’ceuvrer « pour » les usagers, et « pour
» le progrés, elle coconstruit, c’est a dire qu’elle ceuvre « avec » et construit le
progrés. La recherche inclusive réconcilie I'esprit et le terrain, les chercheurs et
les acteurs, le fondamental et I'application.

B. 2. La mise en situation : voyage immersif de I’lhandimension

Cette démarche s’est appuyée sur le concept d’« handimension » qui a révélé
une efficacité scientifigue et qui a été mesuré a travers des retours de
questionnaires. Il consiste a passer par la mise en situation (fauteuils roulants
manuels, cannes blanches, casques anti-bruit, lunettes déformantes et
floutées), la prise en compte, par le corps et I'esprit, des difficultés de certains
usagers. A contrario des enquétes quantitatives ou de la distanciation
scientifique, I'handimension passe par la subjectivité et I'expérience pour
prendre conscience des enjeux de linclusion au travers de rencontres. La
réflexion collective permet d’agir concrétement sur 'espace social et territorial.
L’handimension consiste a redimensionner I'espace au regard des différentes
formes de handicaps/déficiences et conduire des principes d’aménagements
accessibles non discriminants.

Cette immersion a été initiée en 1995 au Centre National de la Fonction
Publique Territoriale (CNFPT) en Normandie. Dans le cadre d’'une thése
soutenue en 1999 a I'Université de Caen (Bodin, 1999), I'handimension prend
la forme de voyages imaginaires qui consistent a se mettre dans la peau de
personnes en situation de handicap. Cette méthodologie permet une prise de
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conscience que la mobilité n'est pas la méme pour toutes et tous. Avec
lavancée des technologies, I'handimension est complétée par d’autres
méthodes (diagnostic numérique, prise de mesures précises, témoignages) et
I'action passe par la mise en application de la Conception Humano Evolutive
(CHE) et I'utilisation des handicateurs (Bodin, 2006).

Dans le cadre du projet Gulivers Campus, nous avons établi un parcours
meéthodologique précis. Il consiste a sortir les participant.e.s de leurs habitudes
(150 étudiants de master 2 en urbanisme et géographie sur trois ans), et a leur
faire vivre une expérience transformatrice a la fois individuellement et
collectivement. Les sessions commencent par un temps en pléniére, ou nous
interrogeons l'assistance sur [linclusion. Les réactions sont trés peu
nombreuses. Les étudiant.e.s semblent distants, timides, voire non concernés.
Des personnes en situation de handicap sont présentes, mais restent
observatrices (12 encadrants dont 8 touchés par une déficience et 4 sans
déficience). La journée se poursuit avec une succession d’ateliers de
discussion thématiques et de mise en situation (fauteuil, canne, masque,
casque), avec les personnes en situation de handicap qui deviennent des
guides de visite ou des guides de réflexion. Pendant ces parcours in situ et ces
ateliers, des problématiques et des besoins seront identifiés, catégorisés et
analysés comme des vecteurs de reconnaissance des droits non assouvis et
de rupture d’accés. A la fin des sessions, I'attitude des participants a changé.
lls expriment l'intensité de leurs expériences et leur étonnement d’avoir été
confrontés a cette problématique aussi tardivement dans leurs cursus. lls
racontent : « pour moi, avant, ¢ca n’existait pas ». La séance continue bien aprés
I'heure de fin prévue. Le besoin d’extériorisation se traduit par des discussions
prolixes. Nous avons recueilli de nhombreux témoignages aussi bien pendant
'expérience, que lors de questionnaires post-handimension. Quatre grandes
réactions se dégagent : 'expression d’une prise de conscience, la volonté de
s’engager, voire de militer pour l'inclusion, la projection de ’handimension dans
leurs futures pratiques professionnelles d’'urbanistes et le déficit de formation
sur 'accessibilité dans les métiers de la construction publique et privée.

L’'objectif est aussi I'échange de savoirs et d’expertises, ainsi qu’une
socialisation de tous les étudiants a la solidarité et la coopération. Les
personnes en situation de handicap et personnes valides se transmettent
respectivement des connaissances. Les wuns apportent leur vision
d’aménageurs, avec les contraintes, les logiques, les matériaux; les autres
révelent des obstacles, des logiques d’organisation et de cohérence. Cette
prise de conscience révéle aussi des aberrations sur toutes les pratiques
usageéres (file d’attente devant une porte d’accés, obstacles dangereux si on
porte un carton, rupture dans un parcours de mobilité). Les étudiants vivent
l'espace et acquierent des compétences en aménagement inclusif qu'ils
pourront utiliser dans leurs pratiques professionnelles.

« La mise en situation, c’est pas juste un regard
différent, c¢’est un corps différent. On ne se rend compte
des difficultés d’une personne handicapée que lorsque
I'on en devient une. »

Une des « phrases totems » du projet
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Photographie 1

Séance d’handimension avec l'association Handifac, Cité Scientifique, Université de Lille,
TVES, 2019, photographie : Marie-Lavande Laidebeur

Photographie 2

Mise en situation des étudiant.e.s en passage de voirie et traversée de voie intérieure, Cité
Scientifique, Université de Lille, TVES, 2019, photographie : équipe TVES
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Photographie 3
Bande de vigilance dégradée, Cité Scientifique de I'Université de Lille, handimension, TVES,
2019, photographie Marie-Lavande Laidebeur

Photographie 4

Débat sur I'accessibilité inclusive, Cité Scientifique, avec les étudiant.e.s du master de I'Institut
d’Aménagement et d’Urbanisme de Lille (IAUL) et 'association Handifac IAUL, handimension
Mise en situation, TVES, 2019, pTVES, Photographie Marie-Lavande Laidebeur

B. 3. Handicateurs : prise de conscience technique du niveau
d’accessibilité

Les handicateurs sont formulés avec les usagers et permettent d’attribuer un
niveau de géne (0 : aucune géne, 3 : gene rédhibitoire) associé a un critére
réglementaire ou un critere d’'usage, déficience par déficience. Les
handicateurs composent les criteres de diagnostic terrain sous I'angle de la
perception et du besoin des usagers, vecteurs de reconquéte des espaces
construits au profit du confort d’'usage des citoyens handicapés ou non
handicapés. Les handicateurs permettent de visualiser tous les éléments
structurants du campus, du cheminement aux mobiliers en passant par les
batiments, les services, et ainsi co-construire un cadre spatial et social
accessible pour tous. L’objectif consiste a concevoir une application numérique
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de collecte de la donnée terrain qui offrira un support interactif intégrant les
informations actualisées par les usagers, et fournira aux autorités compétentes
les moyens d’engager des actions d’aménagements et de communication.

ll. Les enjeux de I'autonomisation : premiers pas vers l'inclusion en
milieu universitaire

44

A. L’université et ses objectifs d’accés universel aux savoirs, aux
espaces, aux compétences

A. 1. Le temps des cours, la course des temps. Accessibilité et universités
: un campus comme tant d’autres...

La spécificité de la Cité Scientifique, comme d’autres universités en France, est
d’avoir été construite ex nihilo sur des espaces agricoles. Aprés 50 ans, les
batiments sont plantés dans 150 hectares d’un parc arboré. Ce potentiel n’est
pas encore exploité et les espaces verts semblent morcelés, sous-utilisés.
Cette situation est un atout pour inventer une université pilote du
développement durable. Et pourtant... Dés sa conception, la Cité scientifique,
comme son nom l'indique, est congue comme une véritable ville ou se déploie
'ensemble des services et des aménagements pour poursuivre des études ou
des recherches. Elle condense tous les éléments urbains : voiries, espaces de
travail et de vie, loisirs, transports, logements, espaces verts. Le campus a subi
des ajouts successifs qui interrogent, comme on peut le constater sur les
photos ci-dessus, sa cohérence et sa logique. Ce territoire, particulierement
difficile a appréhender, décrit comme un labyrinthe par tous ses usagers,
constitue un défi et multiplie les situations, et donc les solutions de cohérence
a trouver.

Par définition, ce lieu de construction de la recherche et de la connaissance se
préte a I'expérimentation. Sa taille, ses propriétés et ses conditions de travail a
proximité des chercheurs, des étudiants et des gestionnaires ont facilité le
projet. L’idée est délaborer un territoire-laboratoire, un centre
d’expérimentations ou le mot « université » prend tout son sens : un lieu qui
appartient a tous, ou les domaines de connaissances se croisent et qui se
congoit collectivement.

Le périmetre du projet aborde essentiellement le campus nommé « Cité
Scientifique » qui se situe a Villeneuve-d’Ascq, dans la métropole lilloise.
Concgu dans les années 1960 et doté du nom de « cité » pour affirmer un rapport
ouvert et collaboratif a la science et a la métropole, le site universitaire a subi
des ajouts au fil des années, avec aujourd’hui 150 hectares et une centaine de
batiments. Les mises en situation et les diagnostics effectués révelent de
multiples obstacles en matiére d’accessibilité, que ce soit dans les anciennes
constructions ou dans les batiments plus récents : ruptures d’accessibilité,
discontinuités des cheminements, services et équipements peu ou pas en
adéquation avec les nécessités sociales, culturelles et éducatives des
populations touchées par une déficience visuelle, auditive, cognitive ou encore
motrice. L’arrivée en 2016, et le succés du Learning Centre (gratuit et ouvert a
tous les publics) au centre du campus renforcent la nécessité de repenser les
aménagements et les cheminements pour redonner une cohérence et une
logique globale au campus. Plus généralement, le périmétre du projet s’attache
a prendre en compte les réalités de la vie quotidienne des étudiants en situation
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de handicap. L’environnement du campus a donc été inclus au projet aprés une
enquéte sur les pratiques (transports, courses, loisirs, sports, services,
démarches administratives...). En ce sens, le partenariat avec la commune de
Villeneuve-d’Ascq est essentiel.

« Les campus sont souvent des labyrinthes, des jungles
Spatiales et administratives. C’est compliqué pour tout le
monde, que I'on soit handicapé ou non ! ».

Une des phrases totems du projet

Un premier diagnostic a été réalisé grace a une carte participative ou les
étudiant.e.s sensibilisés et les membres de I'association Handifac ont recensé
les ruptures d’accessibilité. Trés vite, nous avons réalisé que cette carte allait
étre saturée, et qu’il fallait procéder par type d’espace pour identifier les
obstacles récurrents et apporter les solutions. Ce diagnostic rejoint les
commentaires dans les entretiens, ainsi que les audits :« L’Université de Lille
S’avere exposée a une dispersion géographique de son patrimoine immobilier
et a un nombre de batiments fortement dégradés, pouvant nuire gravement au
bon déroulement de ses activités de recherche et de formation. Cette alerte
concerne plus particulierement le site de la cité scientifique, dont seulement
40 % des 263 000 m 2 sont recensés comme étant dans un état satisfaisant’ »

1 Rapport de 'IGAENR, Opus Cit., juillet 2018, p. 21
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Figure 4

Carte participative de localisation des ruptures d’accessibilité sur le campus Cité scientifique,
réalisée avec les étudiant.e.s de géographie, les personnels de I'Université de Lille et
I'association Handifac, TVES, 2020

Carte participative de localisation d'éléments structurants et de rupture
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A. 2. Organisation du terrain selon les spécificités des usages

Le groupe de travail a dégagé huit thématiques, qui ont servi de fil rouge a la
recherche ont structuré les résultats et la diffusion des solutions. Il s’agit de
s’adapter aux spécificités des usages du territoire universitaire et de simplifier
I'application des changements.

. Les batiments, salles de cours et amphithéatres;
. Les bibliothéques universitaires;

. Les restaurants universitaires;

. Les services et les sanitaires;

. Les espaces verts;

. Les espaces de loisirs et le sport;

. La voirie et la mobilité;

. Les stationnements.

ONO NS WN -

A. 3. Des résultats inquiétants : I'inaccessibilité aux premiéres nécessités

Toutes les réunions et les moments de travail prennent en compte les
conditions nécessaires aux acteurs impliqués. Méme les moments de travail
ont révélé les difficultés, contraintes et ruptures qui génent études et usages du
campus (acces, sanitaires, matériels...). La difficulté d’organisation a confirmé
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par I'expérience les témoignages des entretiens du groupe de travail. Ainsi, le
chargeé de mission handicap de la commune de Villeneuve-d’Ascq avait alerté
les participants au projet sur une dimension fondamentale : des étudiant.e.s
prenaient rendez-vous avec lui pour lui exposer un probléme : ils devaient
abandonner leurs études car non seulement le campus n’apportait pas les
conditions d’accessibilité optimale pour aller en cours, mais surtout parce qu’ils
ne pouvaient pratiquer les espaces au quotidien. La cause : I'absence de
sanitaires suffisamment accessibles dans un certain nombre de batiments
d’enseignement, de restauration, ou encore une conception défaillante des
batiments comme le Learning Centre inauguré en 2016. En 2022, des
personnes en situation de handicap ne peuvent poursuivre leurs études pour
des caractéristiques techniques aussi basiques et réglementaires que la
présence d’'un sanitaire équipé selon la réglementation de 2005. Lors des
préparations des réunions des groupes de travail ou des événements, la partie
la plus chronophage consistait a s’assurer de la possibilité de la participation
de toutes et tous. Ascenseurs a actionner a l'aide de clefs dont personne ne
sait qui peut les donner, WC inadaptés pour les transferts, ou existants mais
soumis a des horaires d’ouverture trés restreints (des restaurants universitaires
par exemple), sanitaires fermés et réservés a une partie du personnel qui en
possede la clef, étages inaccessibles... |l fallait faire preuve d’ingéniosité et de
patience pour permettre la tenue d’un travail réellement collectif.

Les méthodes qualitatives de mise en situation, d'observations, d’enquéte
d’entretiens ont été croisées avec des schématisations (croquis de synthése,
cartes mentales, coupes transversales...).
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Figure 5

Un exemple de travail de représentation dans sa partie de synthése des ruptures
d’accessibilité selon un cheminement déterminé, et une classification des espaces
(cheminement, voirie, traversée, mobilier, batiment). Carte de la Cité scientifique d’une ligne
de mobilité entre une station de métro et un restaurant universitaire, (Travaux des étudiants
de master 2 IAUL, sous la direction de F. Bodin, 2020)
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L’enquéte a mis au jour la posture constante d’anticipation par les personnes
en situation de handicap. lls préparent leurs itinéraires, se projettent dans les
difficultés... Nous avons donc cherché des solutions pour faciliter la projection
et lanticipation en s’appuyant sur les possibilités technologiques: Ila
datavisualisation, la numérisation des diagnostics et les visites virtuelles.

B. Solutions et concepts : un moteur pour résoudre les obstacles

B.1. Adaptation et handicipation : les lecons des échanges

Cette recherche a montré que nous pouvions apprendre de ceux qui ont des
difficultés : le constat d’'une grande capacité d’anticipation et la volonté de
participation collective des personnes en situation de handicap ont ouvert un
rapport renouvelé aux usages de l'espace universitaire. Le terrain nous a
conduit a dégager le concept d’« handicipation ». Handiciper, c’est anticiper, et
participer pour construire les enjeux d’une accessibilité qui nous concerne
toutes et tous. C’est solliciter son corps et sa téte pour stimuler la réflexion
collective et la transformation du monde, pour anticiper I'avenir. Handiciper
(Laidebeur, 2018) vise la participation de tous aux questions de I'accessibilité
et a la préparation des espaces et des valeurs de demain. Handiciper, c’est ne
pas réduire le handicap a l'immobilité induite par I'environnement, mais au
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contraire, agir et l'inscrire dans le mouvement social commun. Handiciper, c’est
aussi accompagner les personnels et les chercheurs a I'accueil des populations
touchées par une déficience. Cet accompagnement suppose une formation et
une confrontation aux réalités de vie et de mobilité des personnes concernées
par la rupture architecturale et par le comportement excluant.

B. 2. Livret d’expériences et de solutions

La rédaction d’un « livret d’expérience et de solutions » est apparue comme un
mode de diffusion des résultats et des bonnes pratiques. La partie
« expérience » est une application de ’handimension par I'écrit. Non seulement
nous restituons les résultats de la recherche, mais nous consacrons une large
part aux entretiens afin de faire comprendre par le témoignage le parcours du
combattant imposé par I'espace universitaire aujourd’hui. Ce livret comportera
aussi une partie méthodologique (entretiens, observation de parcours,
élaboration des criteres). L'autre partie a une vocation opérationnelle. Elle
décrit les solutions envisagées pour les espaces universitaires, sous forme de
fiches. Les gestionnaires et les usagers des autres universités pourront donc
compulser ce livret pour participer au mouvement de mise en accessibilité des
études supérieures.

B. 3. Le SCOT-U accessibilité : un outil de programmation des projets, et
I’accessibilité en principe d’inclusion structurant

Aujourd’hui, une nécessité s'impose : il faut recréer des liens entre les différents
sites, des liens avec le tissu urbain, des passerelles physiques en termes
d’aménagement, des traits d’'union entre les usagers en termes de services et
d’événements. Le SCOT-U se penche sur le territoire pensé de maniére
transversale.

Un « SCOT-Ua », Schéma de Cohérence Territoriale Universitaire, volet
Accessibilité (F. Bodin), en cours de réalisation, est un document d’urbanisme
et d’orientation. |l décline des objectifs a moyen terme (10 & 15 ans). Il donne
une vision globale et stratégique de 'aménagement des universités. Il doit
stimuler la cohérence par I'harmonisation et la coordination des politiques
universitaires en matiére d’aménagements, d’équipements, de services, de
logements étudiants, d’accueil des enseignants extérieurs, de commerces,
d’offre culturelle, de transports collectifs, de mode doux, de stationnement, de
gestion des mobilités, de [l'environnement et des nouvelles pratiques
écologiques. Il s’applique a des espaces universitaires et leurs environnements
interdépendants liés a un bassin de vie, a un bassin de recherche en lien avec
les institutions publiques et les entreprises locales, départementales,
régionales, nationales et internationales. Le SCOT-U accessibilité de
I'Université de Lille est une premiére européenne. Pour une véritable fusion
universitaire et pour un co-développement avec son environnement, le SCOT-
Ua doit fournir des orientations, des principes communs, des projets concertés
et programmés. Le SCOT-U a défini les grandes orientations des politiques
publiques en matiére d'aménagements durables, d’inclusion et d’accessibilité.

C. Des outils d’handicipation pour les gestionnaires et les usagers

Le projet Gulivers Campus nous a conduit a imaginer un nouvel outil de
datavisualisation et a concevoir une application de diagnostic pour faciliter la
gestion de l'accessibilité et prioriser les actions de transformation. Uptimizy
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Figure 6

offre la possibilité d’'une évaluation globale des niveaux d’accessibilité et une
visualisation des ruptures en fonction des usages. |l a été congu et développé
progressivement avec les tests terrain, les retours des utilisateurs et une équipe
de développeurs informatiques. Entre 2019 et 2022, le logiciel prend la forme
d’une plateforme numérique capable de réaliser des diagnostics, d’identifier les
ruptures d’accessibilité réglementaires et de haute qualité d'usage (HQU), de
proposer des solutions d’'aménagements.

Le projet Gulivers campus et le logiciel Uptimizy : processus d’amélioration de l'inclusion du
campus Cité scientifique. Conception et réalisation : Laboratoire TVES, Bodin F., Dejonge T.,

et al. (2021)

Plateforme numérique Uptimizy
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: Mettre des alertes
Gulivers Campus

Au logiciel de diagnostic viennent s’ajouter d’autres apports issus des
technologies numériques afin de faciliter les mesures (numérisation de I'espace
par le scanner BLK 360 de Leica) ou offrant une projection propice a
I'anticipation et a la compréhension de I'espace dans le réel (visite virtuelle
qualitative avec la Camera Matterport). Les équipes de chercheurs tentent ainsi
d’ouvrir le spectre des possibilités dans l'objectif de qualifier les niveaux
d’accessibilité d’'un objet, de préparer un parcours ou un itinéraire, ou de faciliter
également le dialogue de co-construction entre acteurs de culture technique
hétérogéne.
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Figure 7
Image extraite d’une visite virtuelle apres un scan, visualisation 3D de la Maison des
Etudiants, IVIO 3D/Matterport , Gulivers Campus, TVES, F. Bodin, M.L. Laidebeur, 2020

Ces nouveaux outils ouvrent des voix de dialogue entre acteurs et une
transformation cohérente et adaptée des territoires. Ces modalités de
communication et d’interaction, par leurs formes et leur plasticité, doivent
rendre possibles et effectives la co-construction, la pluridisciplinarité et la
prospective. Ces outils technologiques peuvent aussi avoir leurs limites et leurs
contraintes. Le choix technologique et le recours a une pratique numérique des
diagnostics supposent, pour éviter I'obsolescence, un constant suivi des
progrés techniques et technologiques afin de permettre d’actualiser les
fonctionnalités et formats informatiques utilisés. La maitrise des outils, dans
leur développement, nécessite des compétences dans les domaines du codage
et du respect de I'accessibilité numérique. Les équipes de chercheurs restent
vigilants au principe de I'utilisation des nouvelles technologies comme support
de progrés des droits humains. L’intelligence artificielle, si elle facilite
l'articulation des idées, la pratique des diagnostics et I'analyse quantitative des
données collectées sur les terrains de la Cité Scientifique dans le cadre du
projet Gulivers campus, ne peut se passer de I'analyse qualitative réalisée par
les chercheurs, des enquétes auprés des usagers et de I'apport essentiel des
populations ayant I'expérience vécue du handicap. Pourtant, avec les
technologies avancées du numérique, il apparait également que la mise en
place d’une politique globale d’inclusion s’en trouve facilitée : diagnostics
automatisés, visites virtuelles des lieux (équipements, batiments), intégration
dans le logiciel des réglementations multiples en matiére d'accessibilité (voirie,
ERP, logement, transport, code du travail) sont un gage d’avancée technique
et d’engagement de I'action en matiére d’inclusion. Tout dépend ici des objectifs
poursuivis !

La réalisation d’'un démonstrateur ouvre une nouvelle étape du projet: la
valorisation socio-économique et de transfert de technologie.
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Figure 8

Schéma de solutions, de concertation et d’aménagement continu des espaces, TVES, 2015,

conception/réalisation : Laboratoire TVES, Franck Bodin, Marie-Lavande Laidebeur, Vianney
Gérils
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Conclusion

Le projet Gulivers Campus se penche sur les universités comme symbole de la
démocratie et de 'accés aux connaissances et aux compétences. L’équipe a
souhaité répondre a une question simple mais dont la réponse, au fil des
années, a montré sa lenteur et sa difficulté d’application : comment faire du
territoire universitaire un lieu de démocratie, d’accessibilité propice a l'inclusion
et a la possibilité d’exercer le droit d’accés aux savoirs et a la justice spatiale ?

En 2022, aprés une vision contraignante de I'accessibilité imposée par le
Iégislateur, le vieillissement de la population et les déficits d’acces, les normes
« handicap » deviennent un support de diagnostic indispensable a la haute
qualité d’'usage (HQU) prénée par Régis Herbin, architecte grenoblois (Herbin,
2014). De la contrainte normative mal acceptée et mal maitrisée, on passe a la
volonté d’'une mise en cohérence des fonctionnements socio-économiques,
condition et vecteur d’'aménagements optimisés. Ce processus se nomme
CHE, la Conception Humano Evolutive (Bodin, 2003). En s’appuyant sur un
certain nombre de valeurs (intégration, autonomie, citoyenneté), le champ de
I'accessibilité investit une dimension paralléle a 'espace : le co-développement
de lindividuel et du collectif. La nécessité de considérer ensemble I'analyse
scientifique, I'expertise usagére et la réalisation concréte dans I'action stimule
l'interaction et I'innovation.

« Lever le handicap, c’est faire acte de justice spatiale,
de démocratie, et faire société. Ne pas se soucier du
handicap, c’est une forme de dictature architecturale
d’exclusion. »

Une des phrases totems du projet
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Climate change and disability: from protectionism towards citizenship
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Résumé : Cet article s’appuie sur une étude qualitative réalisée auprés de treize
établissements médicosociaux implantés dans le nord de la France. Les objectifs de cette
étude étaient d’observer les actions mises en ceuvre en faveur de la protection de
I'environnement et de communiquer sur ces actions afin de les valoriser mais aussi de
favoriser le partage d’expériences. Les résultats montrent que ces actions, outre leur
impact face aux enjeux climatiques, participent a une meilleure prise en compte des
aspirations individuelles tant des professionnels qui y exercent que des personnes qui y
vivent, a une ouverture des établissements sur leur environnement et ainsi a une
diversification des relations sociales de leurs habitants. Elles se heurtent toutefois a
différentes contraintes, notamment sanitaires, révélatrices d’'un regard sur le handicap
teinté de misérabilisme et nourrissant une approche essentiellement protectionniste. La
prise en compte du handicap, dans une perspective de citoyenneté et non exclusivement
de protection, constitue pourtant un enjeu majeur : la crise climatique sera d’autant mieux
combattue qu’elle mobilisera 'ensemble des membres de la société, dans le respect de
leur diversité et la reconnaissance de la richesse qu’elle représente.

Mots-clés : crise climatique — handicap — protection — citoyenneté

Abstract: This article is based on a qualitative study of thirteen medico-social group
homes in northern France. The objectives of the study were to observe the actions
implemented in favour of environmental protection, and to communicate on these actions
to enhance their value and encourage the sharing of experiences. The results show that,
in addition to their impact on climate issues, these actions help to take better account of
the individual aspirations of both the professionals who work there and the people who live
there, to open the facilities to their environment and thus to diversify the social relationships
of their residents. However, they come up against several constraints, particularly in terms
of health, which reflect a view of disability that is tinged with misery and feeds an
essentially protectionist approach. Taking disability into account, from a perspective of
citizenship and not just protection, is a major challenge: the climate crisis will be tackled
more effectively if it mobilizes all members of society, respecting their diversity and
recognizing the wealth it represents.

Keywords: climate crisis - disability - protection — citizenship

56 g <«



Défi climatique et handicap : du protectionnisme a la citoyenneté

Introduction

Le CREAI Hauts-de-France anime, depuis de nombreuses années, un
groupement composé de cadres de direction de maisons d’accueil
spécialisées (MAS) et établissements d’accueil médicalisés (EAM).
L’objectif est d’offrir a ces professionnels un espace de rencontre et de
partage d’expériences. Lorsqu'une thématique retient particuliérement
I'attention, le groupement peut décider de I'approfondir par la réalisation
d’'une étude, la mise en place d’'un groupe de travail ou I'organisation d’'un
colloque. En 2019, le sujet du développement durable et de la protection
de I'environnement a été abordé en réunion et a fait I'objet d’'une discussion.
Il est apparu que tous les établissements n’étaient pas impliqués de la
méme maniere: certains avaient développé plusieurs actions, ils
souhaitaient les partager mais aussi découvrir de nouvelles pistes a
investiguer ; d’autres en étaient plutét au stade de la réflexion mais
manifestaient leur intérét a découvrir ce que d’autres avaient entrepris et la
maniére dont ils avaient procédé pour s’en inspirer. Par ailleurs, les actions
mises en ceuvre révélaient différents niveaux : elles pouvaient toucher le
fonctionnement propre de [I'établissement (isolation, consommation
d’énergie, gestion des déchets, etc.), la participation des personnes
accueillies et des professionnels par le biais d’activités mises en ceuvre au
sein de [Iétablissement (fabrication d’éponges, entretien de jardins
potagers, etc.) ou encore la participation des établissements, et donc des
personnes y habitant, a des actions en lien avec leur environnement social
plus large (participation a des actions citoyennes de ramassage des
déchets, création d’un jardin partage, etc.). Le groupement a alors souhaité
réaliser une étude visant a observer les actions mises en ceuvre dans les
établissements et & communiquer sur ces actions afin qu’elles puissent
potentiellement inspirer d’autres structures. Le projet d’étude a da étre
reporté en raison de la crise sanitaire liée a la pandémie de COVID mais il
a été repris en 2022. Le CREAI n’ayant pas d’expertise sur les questions
environnementales, le choix a été fait de recruter, dans le cadre d’un stage,
une étudiante en master Expertise et Traitement en Environnement. Cette
derniére a investigué treize structures : cing Maisons d’accueil spécialisées
(MAS) et huit Etablissements d’accueil médicalisés (EAM), accueillant, a la
journée ou en hébergement, des personnes adultes pouvant présenter des
incapacités sur le plan moteur et/ou intellectuel et/ou psychique, des
personnes cérébrolésées ou polyhandicapées. Le recueil de données s’est
fait par le biais d’entretiens menés auprés des équipes de direction, et
d’échanges plus informels avec des professionnels et des personnes vivant
dans ces établissements lors de la visite des structures et la découverte de
certaines activités (visite de jardins, etc.).

Nous donnerons a voir, dans cet article, la richesse et la diversité des
actions entreprises mais aussi les limites auxquelles elles se heurtent et les
enseignements que I'on peut en tirer en termes de prise en compte du
handicap dans le champ du développement durable et de la protection de
I'environnement. Une premiére partie portera sur les actions concernant le
fonctionnement des établissements. Nous verrons que ces initiatives
touchent des domaines trés variés mais peuvent aussi étre limitées en
raison de différentes contraintes, notamment budgétaires et sanitaires. Une
deuxiéme partie concernera plus particulierement les activités mises en
ceuvre et leur impact auprés des personnes avec incapacités habitant dans
ces établissements. Nous montrerons que la mobilisation autour des enjeux
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climatiques contribue a une meilleure prise en compte des aspirations
individuelles, tant des professionnels que des personnes vivant dans ces
établissements. |l concourt également a une ouverture des établissements
sur leur environnement social (ville, quartier), participant ainsi a une
diversification des relations sociales des personnes qui y vivent. Enfin, dans
une troisiéme et derniére partie, nous souléverons un enjeu qui nous
semble représenter un défi sociétal majeur : celui d’'une véritable prise en
compte du handicap dans les actions de lutte contre le changement
climatique.

Au sein des établissements, des initiatives diversifiées mais
contraintes

Les initiatives prises au niveau du fonctionnement méme des
établissements touchent des domaines variés. En termes de réduction des
déchets, il peut s’agir de linstauration de clauses dans les marchés de
fournitures pour éviter le suremballage ou la recherche systématique de
réemploi de ces emballages par la mise a disposition de cartons pour les
déménagements ou leur utilisation dans le cadre d’activités manuelles. La
réduction des dépenses d’énergie passe par des travaux de rénovation
énergétique tels que l'isolation des combles, qui peuvent étre financés par
les CEE (Certificat d’économie d’énergie) ou le relampage des
établissements en faveur d’éclairages LED basse consommation. Certains
établissements, lorsqu’ils doivent remplacer un véhicule, font le choix d’'un
véhicule hybride ou électrique plutét que thermique; ceux qui disposent d’'un
jardin peuvent avoir procédé a l'installation de récupérateurs d’eau de pluie
pour l'arrosage des plantations. Citons également le recours, de plus en
plus répandu, aux achats en ressourcerie pour certaines fournitures telles
que chaises, tables ou matériel de bureau.

Ces initiatives se heurtent toutefois a différentes contraintes. Tout d’abord,
sur le plan budgétaire: si le décret tertiaire pose [I'obligation aux
établissements d’une réduction progressive de 50 % de leur consommation
d’énergie, leurs moyens restent encore limités et le frein économique est
largement évoqué. Méme s’il est admis que les dépenses d’aujourd’hui sont
les économies de demain, les ressources nécessaires a l'investissement
ne sont pas forcément disponibles. Ainsi, seuls deux établissements ont
procédé a linstallation de panneaux photovoltaiques, cette installation
représentant un codt élevé et nécessitant la réalisation préalable d’'une
étude de faisabilité pour I'estimation du calibrage des équipements. Les
achats alimentaires en circuit court sont aussi recherchés mais freinés par
des prix non concurrentiels et impossibles a impacter dans les budgets.
Ensuite, le développement d’actions est limité par des contraintes de
temps : les équipes de direction déplorent ne pas avoir suffisamment de
disponibilité pour s’informer. Ce besoin d’information porte sur la palette
d’actions possibles, leur co(t, les aides disponibles pour en faire
l'acquisition, les interlocuteurs pertinents. A titre d’exemple, I'achat d’un
composteur, méme s’il va devenir obligatoire a partir du 31 décembre 2023,
peut étre freiné par crainte que I'engouement suscité par son utilisation se
tasse dans le temps et qu’il soit finalement laissé a I'abandon, mais aussi
en raison de multiples interrogations relatives tant a son utilité qu’a son colt
et a son fonctionnement. De la méme facon, 50% des personnes
interrogées expliquent ne pas avoir engagé de démarche d’achats
responsables car elles ne disposent pas du temps nécessaire pour
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comparer les offres, lesquelles semblent par ailleurs encore limitées. Enfin,
se posent les contraintes résultant de normes sanitaires. En ce qui
concerne le nettoyage, la majeure partie des établissements plébiscite
l'utilisation de produits ayant un fort impact environnemental (détergents et
désinfectants). Cette pratique se fonde sur I'idée que les produits naturels
ne sont pas efficaces mais aussi sur l'obligation, dans ce type
d’établissements et au nom d'une fragilit¢ spécifique des personnes
accueillies, d’avoir recours a des produits bactéricides. Les méthodes
alternatives telles que I'utilisation de microfibres ou de matériel a vapeur
restent ainsi cantonnées aux zones administratives et autres parties de
I'établissement identifiées comme sans risque. Les normes sanitaires
concernent aussi I'alimentation et conduisent a des mesures qui remettent
en cause le sens des actions. Les établissements disposent souvent de
grands jardins voire de parcs qui représentent de véritables petites réserves
de biodiversité. Ces espaces sont investis pour la détente mais aussi pour
le développement de différentes activités telles que le jardinage, I'entretien
d’'un jardin potager, l'installation d’animaux, de poulaillers. Mais les normes
sanitaires interdisent aux personnes vivant dans ces établissements de
consommer les ceufs qu’elles auront ramassés ou les fruits et légumes
gu’elles auront cultivés.

Des actions au service de la participation sociale et de la citoyenneté

Outre le fonctionnement interne des établissements, les actions mises en
ceuvre en faveur de la lutte contre le changement climatique ont un impact
direct sur les personnes qui y vivent, et de différentes fagons : elles
contribuent a une personnalisation des accompagnements, a une plus
grande participation a la vie de ['établissement, au déploiement de
nouvelles activités qui sont un support de diversification des relations
sociales et de participation active a des actions citoyennes. Elles
permettent également d’exploiter voire de révéler des compétences ou d’en
acquérir de nouvelles, parfois par le biais de la formation.

La recherche d'économies d’énergie et de diminution du gaspillage
contribue a une meilleure prise en compte des golts et aspirations
individuelles. La lutte contre le gaspillage alimentaire a conduit certaines
équipes a proposer des « fiches de godts et dégodts » pour un meilleur
respect des préférences alimentaires des personnes, qui sont également
invitées a participer a I'élaboration des menus. De la méme facon, la
recherche d’'une meilleure gestion de la consommation d’eau améne a sortir
des logiques institutionnelles de type « une douche ou un bain par jour et
par personne » : 'adaptation se fait au jour le jour, de fagon individuelle,
certaines personnes pouvant préférer une toilette au lavabo et d’autres
avoir besoin de prendre deux douches par jour. Cette démarche peut
toutefois se heurter a une réticence des professionnels qui ont du mal a
s’écarter de la norme « une douche par jour » qui leur a été inculquée dans
le cadre de leur formation.

La participation a la vie de I'établissement peut se traduire de différentes
maniéres. Tout d’abord, par [I'élaboration collective d’outils de
sensibilisation ; citons, a titre d’exemple, un établissement dans lequel
professionnels et habitants ont créé ensemble des signalétiques pour
faciliter le tri des déchets. Elle peut aussi se faire par un systéme de
redistribution : dans un autre établissement, habitants et professionnels
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sont informés régulierement des économies réalisées grace une meilleure
gestion de I'eau et de I'électricité et sont invités a choisir les projets que ces
économies pourront financer. Un établissement a également porté le projet
de création d’'une association. Cette derniére a vocation a porter tout type
d’action dans le respect du vivant et de I'environnement: elle a ainsi
proposé des produits « zéro déchet » congus dans I'établissement a la
vente lors de marchés de Noél en ville et a participé a un ramassage de
déchets dans le cadre de la World Clean Up Day". Elle est gérée par des
professionnels et des personnes vivant dans I'établissement, chacun a le
méme statut et tous les choix sont soumis au vote. Ces actions participent
ainsi a une moindre asymétrie des relations entre professionnels et
habitants : les actions sont pensées, choisies et réalisées ensemble.

La protection de I'environnement est aussi une source considérable de
développement de nouvelles activités. Ces derniéres peuvent se déployer
au sein de I'établissement, comme des ateliers de recyclage de papier ou
de confection de produits « zéro déchet ». D’autres se déploient a
I'extérieur, comme la visite de ressourceries ou la participation a des
actions citoyennes telles qu’un rallye propreté local ou, comme nous I'avons
mentionné plus haut, a la Word Clean Up Day. D’autres enfin contribuent a
rendre I'établissement plus ouvert sur son environnement social. Plusieurs
structures ont ainsi fait le choix de développer I'éco-paturage : elles mettent
a disposition leur terrain a des éleveurs qui peuvent faire paitre leurs
animaux (chévres, moutons, etc.). Cette initiative permet d’entretenir les
espaces verts a moindre co(t, de fagon écologique, mais permet aussi aux
habitants des établissements de développer des relations avec les éleveurs
et d’avoir des contacts avec les animaux. Un foyer regoit aussi la visite
réguliere d'une mini-ferme itinérante qui lui permet d’accueillir
ponctuellement un lama, une ponette, des chévres, un mouton et des
poules. Citons également cet autre foyer qui a développé, sur son terrain,
un jardin partagé avec une association locale et porte le projet de
l'agrémenter d’'une agora afin de proposer des activités culturelles
(concerts, etc.) ouvertes au public. Ces actions permettent ainsi de
développer des relations avec des acteurs et associations qui ne
s’inscrivent pas dans le champ médicosocial et de porter des projets
communs.

Enfin, ces actions permettent d’exploiter ou d’acquérir des compétences.
Le développement d’un jardin potager dans un établissement a permis a
une personne y vivant de dire qu’elle avait occupé par le passé une activité
professionnelle de jardinage et aimerait s’y investir de nouveau : elle peut
ainsi mettre a profit ses compétences et les partager avec d’autres. Une
dame vivant dans un foyer a bénéficié d’'une formation gratuite de guide
composteur délivrée par une communauté de communes. Elle est
désormais personne-ressource de I'établissement pour le composteur qui
y a été installé et méne notamment une action de sensibilisation des autres
habitants et des professionnels. Précisons que cet axe concerne aussi les
professionnels : certains ont choisi, a titre privé, de s’investir plus
particulierement en faveur de I'environnement et organisent, dans les
établissements dans lesquels ils travaillent, des débats autour de
'environnement et des actions de sensibilisation aux enjeux climatiques ;
plusieurs verbalisent le fait que ce type d’actions contribue a redonner du

' Action de ramassage de déchets, voir https://www.worldcleanupday.fr/ (consulté le 09/01/2023).
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sens a leur activité et a apporter une certaine qualité de vie au travail.
Certaines compétences jusqu’alors ignorées vont aussi se révéler : c’est le
cas de cette éducatrice qui, profitant d’une réflexion autour de I'exploitation
des espaces verts de I'établissement, a expliqué quelle était aussi
apicultrice et a proposé d’amener des ruches. Des équipements de
protection ont été achetés, les ruches ont été installées et elle a pu former
ses collégues ainsi que des habitants de I'établissement volontaires a
I'apiculture. Cette activité a ensuite été ouverte notamment a des enfants
grace a un partenariat avec des écoles locales.

Précisons enfin que le développement de ces différentes actions améne
professionnels et personnes vivant au sein des établissements a réfléchir
ensemble a la création d’outils permettant le développement d’activités qui
répondent a des enjeux écologiques mais aussi d’accessibilité. En visitant
notamment les jardins potagers, il est visible que les idées ne manquent
pas. On peut ainsi découvrir des bacs de plantation surélevés, permettant
la participation de personnes circulant en fauteuil, construits avec des
matériaux de récupération. Cagettes et bidons sont réutilisés pour créer des
bacs ou des pots pour les plantes. Le constat se fait pourtant, de fagon
générale, de difficultés a expliquer les enjeux climatiques a des personnes
présentant des incapacités sur le plan intellectuel, par manque de supports
adaptés. Cette carence renvoie a un enjeu majeur de sensibilisation, que
nous allons maintenant développer.

Un enjeu de participation et d’accessibilité de I'information au service
de tous

Le droit de I'environnement pose quatre grands principes fondamentaux,
dont celui d’'information et de participation du public : tout citoyen doit avoir
accés aux informations relatives a I'environnement et doit se voir offrir la
possibilité de participer a la prise de décisions en matiére d’environnement.
Pourtant, comme nous 'avons précisé plus haut, le constat s’opére d’'un
manque d’outils d’information adaptés a des personnes présentant des
incapacités sur le plan intellectuel. Il convient de souligner que ce type
d’incapacité a été plus particulierement ciblé par les personnes que nous
avons rencontrées dans le cadre de cette étude car il est surreprésenté
dans les établissements investigués, mais le constat pourrait probablement
s’opérer de la méme fagon pour d’autres incapacités, notamment
sensorielles. Le difficile accés a ces informations renvoie aux analyses déja
effectuées de la difficulté de traduire en pratique le droit a destination de
personnes présentant des incapacités, en I'absence d’indicateurs de
qualité d’accés (Fougeyrollas et al., 2015). La mise en accessibilité du droit
et des politiques publiques reste un enjeu majeur de justice sociale (Dubet,
2014).

Les informations relatives a la protection de I'environnement peuvent étre
particulierement complexes et la diversité des formulations ajoute a la
complexité : comment faire la différence entre environnement et écologie
ou entre crise écologique, changement climatique et réchauffement
climatique ? Comment expliciter, en des termes facilement
comprehensibles, les enjeux liés a la fonte du permafrost ou les sources
d’émissions de gaz a effet de serre ? Plusieurs professionnels nous ont fait
part de leur souhait de disposer de fiches explicatives rédigées en Facile a
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Lire et 8 Comprendre?. La réalisation de ces fiches pose toutefois une
difficulté particuliére : leur élaboration nécessite de maitriser les
informations que l'on souhaite expliciter. Elles doivent donc étre
coconstruites avec des personnes ayant une incapacité intellectuelle,
maitrisant les régles du Facile a Lire et a Comprendre, et des acteurs
bénéficiant d’'une expertise sur les enjeux climatiques. Or, cette étude nous
a permis de mieux prendre conscience de la quasi-absence de
connaissances et de prise en considération du handicap par les acteurs du
développement durable. Notre association, le CREAI, consciente de ses
lacunes sur le sujet, a fait le choix de recruter, pour la réalisation de cette
étude, une étudiante en Master environnementaliste. Cette étude Iui a
permis d’acquérir des connaissances relatives au handicap et nous a
permis d’apprendre que cette question n’était pas abordée dans le cadre
de sa formation. Des démarches entreprises auprés d’associations
ceuvrant dans le champ du développement durable en vue de développer
des partenariats nous ont amenées au méme constat : le handicap reste
un impensé. De la méme maniére que dans les travaux sur le genre, les
normes produites ignorent ou invisibilisent toute une partie de la population
présentant des incapacités (Revillard, 2022).

Si I'on accepte la définition du handicap selon laquelle il est le produit de
linteraction de facteurs individuels et de facteurs environnementaux
(Fougeyrollas, 2010), alors sa prise en compte semble un enjeu majeur
dans le cadre de la protection de I'environnement, et pour différentes
raisons. Tout d’abord, il s’agit de ne pas créer de situations de handicap
par le déploiement d’actions inaccessibles a certains et la construction, ce
faisant, d’environnements inadaptés a une partie de la population. Un
exemple est la valorisation des « mobilités douces » et la quasi-injonction
de recours a la marche ou au vélo par l'interdiction des centres-villes aux
automobiles en 'absence de développement réel d’alternatives telles que
le déploiement des transports en commun ou leur accessibilité physique et
financiére. Ces dispositions, dont on ne niera pas l'efficacité en termes de
réduction souhaitable de la pollution, s’inscrivent dans des normes
validistes et excluent, de fait, les personnes ayant des incapacités ou des
difficultés motrices. Convoquer la participation de personnes avec
incapacité(s) a la réflexion sur les actions a développer permettrait une
meilleure prise en compte de la diversité des contraintes qui peuvent se
poser a une large part de la population et favoriserait ainsi une meilleure
acceptation sociale. Ensuite, force est de constater que les informations
relatives aux enjeux climatiques sont complexes et qu’il n’est nul besoin
d’incapacité intellectuelle pour peiner a les comprendre. Les fresques du
climat®, par exemple, sont des outils développés en direction du grand
public. Elles visent a favoriser la compréhension des enjeux climatiques en
retragant les liens de cause a effets. Elles sont organisées sous forme
ludique afin de faciliter I'appropriation des connaissances. Mais elles font
néanmoins appel a des connaissances et a un vocabulaire complexe. Créer
une fresque du climat adaptée a des personnes ayant des incapacités
intellectuelles permettrait de simplifier cet outil et de le rendre accessible a

2 Regles européennes pour une information facile a lire et a comprendre, voir https://nous-
aussi.fr/docs/regles-europeennes-pour-une-information-facile-a-lire.pdf (consulté le 09/01/2023).

3 La fresque du climat est un outil proposant de s’approprier, dans le cadre d’un atelier collectif de trois
heures, les principales données tirées des travaux du GIEC (Groupe d’experts intergouvernemental sur
I’évolution du climat) afin de mieux comprendre le défi climatique. Voir https://fresqueduclimat.org/ (consulté

le 09/01/2023).

62

< (<
W<


https://nous-aussi.fr/docs/regles-europeennes-pour-une-information-facile-a-lire.pdf
https://nous-aussi.fr/docs/regles-europeennes-pour-une-information-facile-a-lire.pdf
https://fresqueduclimat.org/

Défi climatique et handicap : du protectionnisme a la citoyenneté

un plus grand nombre de personnes. Développer des modes d’action
adaptés aux personnes ayant des incapacités, quelles qu’elles soient, peut
ainsi contribuer a diversifier la palette d’actions que chaque membre de la
société pourra mobiliser.

Conclusion

L’étude menée par le CREAI Hauts-de-France donne a voir la diversité et
la richesse des actions développées au sein des établissements
meédicosociaux en faveur de la protection de I'environnement. Elle permet
aussi de montrer que ces actions, outre leur impact face aux enjeux
climatiques, participent a une meilleure prise en compte des aspirations
individuelles tant des professionnels qui y exercent que des personnes qui
y vivent, a une ouverture des établissements sur leur environnement et
ainsi a une diversification des relations sociales de leurs habitants. Elles
leur offrent une opportunité d’investissement dans des actions citoyennes,
par le biais parfois de la valorisation ou de I'acquisition de compétences.

Mais ces initiatives, si riches et diversifiées soient-elles, se heurtent a
différentes contraintes qui nous semblent révélatrices d’'un certain regard
social sur le handicap : un regard teinté de misérabilisme qui nourrit une
approche essentiellement protectionniste. Les normes sanitaires qui
interdisent aux personnes vivant en établissement médicosocial la
consommation de produits issus de leur potager ou d'ceufs ramassés
directement dans leur poulailler, a 'heure ou la consommation de produits
« bio » et le recours au circuit court sont fortement valorisés dans le reste
de la population, en est particulierement révélatrice. Le manque de
connaissances relatives au handicap par les acteurs du développement
durable en témoigne également : les personnes avec incapacités semblent
davantage envisagées comme devant faire l'objet d’'une protection
particuliere, par leur vulnérabilité spécifique qui les expose davantage aux
risques climatiques, que comme des citoyens pouvant s’impliquer et
participer activement a la lutte contre le changement climatique. Pourtant,
la participation des personnes avec incapacités a I'élaboration des actions
visant la protection de I'environnement permettrait de développer I'éventail
des possibilités que chacun pourrait mobiliser ; elle permettrait aussi une
meilleure prise en compte des contraintes individuelles, participant ainsi a
une meilleure acceptation sociale des mesures mises en ceuvre. Alors que
les enjeux climatiques se développent dans un contexte de creusement des
inégalités sur le plan mondial (Chancel, 2022), la prise en compte du
handicap, dans une perspective de citoyenneté et non exclusivement de
protection, nous semble un enjeu majeur pour les acteurs du
développement durable comme pour I'ensemble des citoyens : la crise
climatique sera d’autant mieux combattue qu’elle mobilisera 'ensemble des
membres de la société, dans le respect de leur diversité et la
reconnaissance de larichesse qu’elle constitue. Par ailleurs, le déploiement
de politiques environnementales déconnectées des questions de handicap
risque de renforcer un modéle biomédical et individuel du handicap,
invisibilisant sa dimension politique (Baudot et Fillion, 2021).
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Tout d’abord, nous remercions la Commission des relations avec les citoyens
de nous accueillir a ses consultations particuliéres sur la question du handicap.

Line Beauregard

Line Beauregard est la présidente du Réseau international sur le Processus de
production du handicap (RIPPH). Madame Beauregard a milité tout au long de
sa carriére pour I'exercice des droits des personnes en situation de handicap.
Elle a travaillé comme chercheure dans le domaine social et est a présent a la
retraite.

Patrick Fougeyrollas

Patrick Fougeyrollas est anthropologue du handicap. Professeur-chercheur a
I'Université Laval au Centre interdisciplinaire de réadaptation et intégration
sociale (CIRRIS). Il a été chef du service de la recherche a 'OPHQ et pendant
prés de 30 ans, directeur scientifique a I'Institut universitaire de réadaptation
en déficience physique de Québec (IRDPQ). Membre fondateur du Réseau
international sur le Processus de production du handicap (RIPPH), il y ceuvre
depuis sa retraite comme conseiller scientifique ; il est membre du Conseil sur
les questions sémantiques, sociologiques et éthiques du Conseil national
consultatif des personnes handicapées (CNCPH) en France. |l a consacré sa
carriere, au Québec et a linternational, au développement d’'une conception
sociale du handicap et aux obstacles rencontrés par les personnes en situation
de handicap pour exercer leurs droits humains.

Jean-Pierre Robin

Jean-Pierre  Robin est psychoéducateur. I s’est spécialisé en
accompagnement de proximité aupres de personnes présentant des situations
de handicap complexes, notamment a la suite d’accidents de la route ou du
travail. Il a été président du RIPPH pendant plus de cinq ans et a activement
participé a la révision de la Classification internationale MDH-PPH publiée en
2018.

Le RIPPH et ses missions

Le Réseau international sur le Processus de production du handicap (RIPPH)
est un organisme a but non lucratif basé a Québec et qui a été fondé en 1986.
Il ceuvre pour favoriser une réponse plus adéquate aux besoins des personnes
ayant des déficiences, des incapacités et vivant des situations de handicap.
Toutes ses activités sont basées sur la promotion, I'application et le
développement du cadre conceptuel du Modéle de développement humain —
Processus de production du handicap (MDH-PPH).

Ses objectifs sont les suivants :

e Le soutien au développement des connaissances et des expertises en
lien avec I'application et la validation du MDH-PPH,;
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o La diffusion des connaissances et les applications du MDH-PPH
notamment par la formation a ce modéle et ses outils associés, et la
publication biannuelle de la revue Aequitas;

e Lapromotion des droits humains favorisant la participation optimale des
personnes ayant des incapacités dans une société inclusive;

e Le réseautage international dédié a la promotion du MDH-PPH.
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Précurseur au Canada en matiére d’aide médicale a mourir (AMM), le Québec
figure aujourd’hui parmi les sociétés qui connaissent le plus haut taux de décés
par aide médicale a mourir au monde. Ce taux a atteint 7 % des décés au
Québec en 2023.

Au printemps 2023, le Gouvernement du Québec a déposé le projet de loi 11
sur les soins de fin de vie et la modification d’'un ensemble de dispositions
législatives a '’Assemblée nationale. Le PL11 prévoit d’élargir 'accés a lAMM
jusque-la réservé aux personnes atteintes d’'une maladie grave et incurable,
aux personnes présentant « un handicap neuromoteur grave et incurable ».

De plus, le critéere de mort prévisible et irrémédiable a court terme ne serait
plus requis pour ouvrir la possibilité de faire une demande anticipée d’AMM a
la suite d’'un diagnostic de maladie ou de handicap neuromoteur grave et
incurable sur la base de douleurs physiques ou psychologiques anticipées ou
réelles sans que la date de fin de vie ne soit prévisible a court terme.

La Commission des relations avec les citoyens de 'Assemblée nationale du
Québec a procédé a une consultation publique des acteurs publics,
professionnels et cliniques, communautaires et de défense des droits sur le PL
11 en mars 2023.

C’est dans ce cadre que le RIPPH a soumis et présenté un mémoire portant
particulierement sur les questions conceptuelles et terminologiques en lien
avec le handicap et plus spécifiquement sur les enjeux et conséquences de
l'introduction de la notion de « handicap neuromoteur ». En convergence avec
les positions de plusieurs autres organisations ayant participé a ces audiences
parlementaires, ce mémoire a contribué a la décision de la Commission de
créer un groupe de travail sur le handicap neuromoteur auquel Patrick
Fougeyrollas a participé avec 16 autres experts au printemps 2023 au nom du
RIPPH.

Le mandat du groupe d’experts était de 1) Définir si possible le terme
« handicap neuromoteur »; 2) Emettre un avis & savoir si des préjudices
pourraient étre induits en conservant le terme neuromoteur; 3) Proposer et
définir, au besoin, tout autre terme a utiliser pour soutenir le droit a
l'autodétermination des personnes et pour éviter que le libellé ne cause
préjudice; 4) Déterminer si des balises sont nécessaires a mettre en place, quel
que soit le terme retenu, dans le contexte de I'élargissement de 'admissibilité
aux personnes ayant un handicap et, le cas échéant, émettre des
recommandations sur ces balises (Commission des relations avec les citoyens,
2023).

Le mémoire suivant présente la position du RIPPH et les recommandations
formulées lors des audiences ainsi que dans le cadre des travaux du groupe
d’experts. Celles-ci ont majoritairement été prises en compte dans le libellé
révisé par les parlementaires dans la Loi 11 adoptée, le 7 juin 2023, par
I’Assemblée nationale du Québec.
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Depuis le 1°" avril 2024, les Québécoises et Québécois présentant 1) une
déficience physique grave entrainant des incapacités significatives et
persistantes et 2) qui éprouvent des souffrances physiques ou psychiques
persistantes, insupportables et qui ne peuvent étre apaisées dans des
conditions qu’elles jugent tolérables sont admissibles a I'aide médicale a mourir
(Assemblée nationale du Québec, 2023).
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La compréhension de la notion de handicap a beaucoup évolué depuis les
cinquante derniéres années. Son utilisation dans le cadre du projet de Loi 11
l'introduit comme une condition autre que celle de maladie et devient un critére
d’admissibilité pouvant étre invoqué pour faire une demande d’aide médicale
a mourir. On y nomme spécifiquement le handicap neuromoteur.

L'objectif de notre propos vise principalement a clarifier la définition
contemporaine du handicap et a préciser la pertinence de son utilisation selon
un modéle social interactif : personne/environnement/participation sociale, tel
qu’adopté en 2009 par le Gouvernement du Québec avec la politique « A part
entiére. Pour un véritable exercice du droit a I'égalité ».

Pour bien saisir les transformations historiques de la signification du handicap,
il est nécessaire de les contextualiser a partir du milieu des années 1970. Ceci
coincide avec les premiéres mesures publiques s’adressant globalement aux
personnes handicapées au Québec et a I'international. Et c’est a cette période
que I'on voit 'émergence du mouvement de défense des droits des personnes
handicapées et de leurs proches.

D’une compréhension essentiellement biomédicale et individuelle du handicap,
on est passé progressivement a un modéle social du handicap. Dans une
perspective individuelle, le handicap est vu comme une caractéristique
personnelle équivalente a un probléeme de santé entrainant des altérations,
dysfonctions ou pertes d’'un systéme organique, appelé aussi une déficience.
Celle-ci entraine une limitation de capacités fonctionnelles comme se mouvoir,
voir, entendre, se souvenir, comprendre, s’exprimer, se comporter...

Or, le modéle social va plus loin et introduit 'environnement de vie comme
partie intégrante du processus de construction du handicap. Qualifié
également de modéle socio-politique, il a été développé par des universitaires
ayant des incapacités et identifie les facteurs environnementaux comme
sources d’oppression, de discrimination et d’inégalités sociales. C’est ce
modeéle social qui a permis une unification du plaidoyer de personnes ayant
une diversité de diagnostics, de déficiences organiques et d’incapacités par
une prise de conscience des obstacles communs a I'exercice de leurs droits
humains. Ce modéle est a la source d’'un mouvement d’émancipation de
personnes largement invisibilisées, trop longtemps institutionnalisées et prises
en charge au détriment du pouvoir d’agir, du contréle de leur vie et de la
possibilité de leur autodétermination.

Ce modéle social a par la suite évolué vers un modéle interactif ou systémique
réintroduisant les facteurs personnels comme aussi importants que les facteurs
environnementaux dans la compréhension des déterminants de la qualité de
participation sociale des personnes ayant des déficiences et incapacités
significatives et persistantes.
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Le Québec a joué un rble majeur dans les travaux internationaux de
développement de classification des conséquences des maladies, troubles ou
traumatismes pilotés par 'TOMS pour la reconnaissance de I'environnement
comme partie intégrante du processus handicapant.

Le modéle de développement humain et de processus de production du
handicap (MDH-PPH) et la Classification internationale MDH-PPH sont le fruit
de travaux de conception, d’expérimentation et de validation scientifique
menés depuis les années 1990. La version actuelle de cette classification a été
publiée en 2018 par le RIPPH et rayonne sur le plan international et tout
particulierement dans la francophonie.

La révision de la définition de personne handicapée en vigueur au Québec a
été réalisée sous la coordination de 'OPHQ, sur la base du MDH-PPH et
adoptée dans la Loi assurant I'exercice des droits des personnes handicapées
en vue de leur intégration sociale, éducative et professionnelle en 2005.

« Toute personne ayant une déficience entrainant
une incapacité significative et persistante et qui
est sujette a rencontrer des obstacles dans
I'accomplissement d'activités courantes. »

La définition du handicap de la Convention internationale relative aux droits
des personnes handicapées (CDPH) élaborée par 'ONU, avec la participation
active des organisations de personnes handicapées contrdlées par celles-ci
(Par et Pour) est entierement compatible avec le modéle social interactif
personne/environnement et le MDH-PPH. Adoptée par 'ONU en 2006, la
CDPH a été ratifiée par le Canada et le Québec en 2010. Cette législation
internationale est contraignante pour les Etats Parties I'ayant ratifiée. Un suivi
périodique de la mise en ceuvre de la CDPH est réalisé par TONU aux quatre
ans.

« e) Reconnaissant que la notion de handicap
évolue et que le handicap résulte de I'interaction
entre des personnes présentant des incapacités et
les barriéres comportementales et
environnementales qui font obstacle a leur pleine
et effective participation a la société sur la base de
I'égalité avec les autres. »

Rappelons que le MDH-PPH est le modéle conceptuel adopté par 'Assemblée
nationale et le Gouvernement du Québec avec la politique A part entiére en
2009 et il sert de cadre de référence au suivi de sa mise en oeuvre
gouvernementale.
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Figure 1
Modéle simplifié¢ du MDH-PPH
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Selon le MDH-PPH, le handicap n’est pas simplement li¢ a des caractéristiques
personnelles.

« Le handicap est le résultat de I'interaction
continue entre des facteurs personnels
(déficiences des systémes organiques, capacités
et incapacités, caractéristiques identitaires) et
des facteurs environnementaux présents dans le
contexte de vie réel pour réaliser les habitudes de
vie (activités courantes et réles sociaux)
valorisées par la personne. »

La qualité de la participation sociale est donc toujours situationnelle et évolutive
dans le temps. Une situation de handicap est une restriction de réalisation des
activités courantes ou roles sociaux.
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Recommandations

Pour aborder la question trés sensible de I'introduction de la notion de handicap
neuromoteur du projet de loi ou encore de handicap tel que déja présent dans
le Code criminel fédéral, nous faisons les recommandations suivantes :

1. Référer au MDH-PPH et a la Classification internationale MDH-PPH pour
bien distinguer les problémes de santé avec leurs diagnostics medicaux
tels qu’ils sont répertoriés dans la Classification internationale des maladies
(CIM) de 'OMS par rapport a leurs manifestations sur les plans des
systémes organiques (anatomie, physiologie), des aptitudes fonctionnelles
et de la réalisation des habitudes de vie valorisées par la personne dans
son milieu de vie.

2. Exclure tout qualificatif spécifiant le handicap comme affectant certains
systemes organiques et aptitudes fonctionnelles sur le mode de
« Handicap neuromoteur » ou encore de Handicap visuel, Handicap auditif,
Handicap intellectuel ou Handicap psychique.

Ceci serait particulierement dommageable et confondant compte tenu des
efforts soutenus d’harmonisation terminologique en cours depuis plusieurs
décennies. La formulation appropriée correspondant a lintention initiale du
législateur est de parler de déficiences neuromotrices. Etant entendu que ces
déficiences entrainent une ou plusieurs incapacités fonctionnelles ou
comportementales.

Il n’est pas approprié de déduire de diagnostics médicaux dans une relation de
cause a effet systématique leurs conséquences et manifestations sur les plans
organiques, fonctionnels et situations de participation sociale ou situations de
handicap.

Une situation de handicap ne peut pas non plus étre qualifiée de motrice,
intellectuelle, psychique puisqu’elle référe a une mesure de la qualité de
participation sociale ou d’exercice des droits pour chaque personne dans son
contexte de vie.

Toutes les maladies, troubles ou traumatismes peuvent se décliner pour une
personne en termes de déficiences, capacités et incapacités, et situations de
handicap qu’elles soient permanentes, persistantes, cycliques ou épisodiques.

3. Utiliser la définition Iégale de personne handicapée dans le respect de la
clause d'impact du projet de loi 11 dans le champ du handicap. Celle-ci est
cohérente avec la définition de la Convention de 'TONU (CDPH) et la
Classification internationale MDH-PPH.

4. Examiner la possibilité de ne pas référer au terme handicap et plutét lui
substituer celui de déficiences et incapacités graves et incurables.
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5. Offrir une sensibilisation/formation de base aux praticiens de 'AAM sur la
compréhension contemporaine et sociale du handicap tel que défini dans
le MDH-PPH et la Classification internationale MDH-PPH.

Impact des facteurs identitaires dans la construction sociale du handicap

En accord avec la littérature scientifique en études sociales du handicap, la
Classification internationale MDH-PPH a introduit pour la premiére fois sur le
plan international une nomenclature des facteurs identitaires en complément
de celle des facteurs environnementaux.

La souffrance liée a ces caractéristiques identitaires et aux facteurs externes
de son environnement humain, social et matériel sont susceptibles d’exacerber
le caractére intolérable de celle-ci et influencer la volonté de mourir.

6. Considérer, dans I'’évaluation sociale de I'admissibilité, I'intersection des
facteurs identitaires avec les déficiences et les incapacités d’'une part et
d’autre part la qualité de l'accés aux leviers environnementaux (par
exemple, acces inclusif aux soins, soutien a domicile, habitat, assistance
et accompagnement, technologie, etc.) répondant aux besoins spécifiques
de la personne.

Sur un mode anticipé d’'une demande d’aide a mourir, 'appréhension des
souffrances associées a I'acquisition de déficiences et incapacités sévéres est
fortement influencée par les stéréotypes, préjugés et représentations sociales
négatives ou tragiques. La perte de signification de la vie et de sa valeur, la
crainte de la dépendance, et du fardeau associé pour les proches et la société
ne se révélent pas obligatoirement confirmés lorsque la personne a réellement
vécu I'expérience du processus handicapant. C’est le sens qu’il faut donner a
la notion de handicap évolutif tel qu’affirmé par la Convention de 'ONU, ratifiée
par le Québec. Le caractére singulier et situé dans le temps ainsi que le
contexte social de la dynamique interactive personne / environnement /
habitudes de vie suggérent un principe dincertitude sur ['évolution et
'adaptabilité du point de vue subjectif de la personne et le pronostic de
souffrances insupportables.

7. Offrir la possibilité d’intégrer dans les processus d’analyse de la demande
un pair-expert ayant un savoir expérientiel pertinent pouvant éclairer la
situation anticipée par la personne.
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Conclusion

Nous tenons a saluer le courage du législateur d’appuyer ce projet sur la
reconnaissance de I'autodétermination pour toutes et tous. C’est un principe
central du plaidoyer du mouvement de défense des droits des personnes en
situation de handicap, de la CDPH et de la politique québécoise A part entiére.
Par ce mémoire, nous avons voulu montrer I'importance des terminologies
choisies tout particulierement sur la base des connaissances scientifiques
développées sur la compréhension du phénoméne social du handicap.

Le RIPPH offre sa collaboration pour les travaux a venir selon les besoins de
la Commission.
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Annexe 1
Figure 2

Modéle de développement humain et de processus de production du handicap (MDH-PPH)
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Recension de l'ouvrage « Les approches sociales du handicap — Une recherche politique » de Myriam Winance

L'ouvrage est issu du mémoire d’Habilitation a Diriger des Recherche de la
sociologue frangaise Myriam Winance. L'ouvrage permet de fagon relativement
synthétique (environ 150 pages) de dresser un panorama des approches,
controverses et enjeux qui traversent la recherche sur le handicap dans le
champ des sciences sociales.

La premiére partie du livre propose une synthése de quatre approches
cherchant a explorer la construction sociale du handicap : le modéle social, la
sociologie des techniques, I'éthique du care et les approches validistes. Pour
chacune, 'auteure propose son analyse des apports et limites de chacun des
courants. Ces perspectives ne sont pas simplement présentées les unes aprés
les autres de fagon séquentielle, elles sont également mises en dialogue au
travers de la mise en lumiéres de présupposés qui peuvent étre plus ou moins
différents. A l'issue de cette partie, Myriam Winance effectue sa synthése de
ces différents courants afin de proposer un programme de recherche autour de
deux niveaux d’analyse. D’une part, comprendre comment émergent et
évoluent les catégories du handicap. D’autre part, explorer la fagon dont ces
catégories sont saisies dans la pratique et participent d’un processus de
qualification plus large dotant les acteurs de qualités distinctives et singuliéres.

La seconde partie du livre propose un regard dynamique en s’intéressant a la
fois a la structuration du champ de recherche et a la trajectoire de la
chercheuse. C’est, dans un premier temps, I'histoire et I'institutionnalisation de
la recherche sur le handicap au Royaume-Uni qui est étudié. Myriam Winance
met en lumiére lintrication des dimensions théoriques, méthodologiques et
politiques dans ces travaux qui s’articulent avec un modéle émancipatoire de la
recherche. Le chapitre suivant est dédié a la progressive construction du champ
du handicap en France depuis les années 80. || met notamment en avant le réle
structurant d’institutions comme la CNSA ou la FIRAH dans I'histoire récente du
champ. La chercheuse présente enfin sa trajectoire dans le champ et I'évolution
de son positionnement. Les derniéres pages du chapitre ménent une réflexion
riche et illustrée sur les enjeux et difficultés de la recherche participative.

Au final, Myriam Winance parvient a dresser un état des lieux des approches
sociales du handicap en mettant en lumiére la dimension politique de ces
travaux. Le livre dresse des perspectives de renouvellement de ces réflexions
en adoptant une posture a la fois mesurée et engagée de la recherche.
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