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Et si comprendre le handicap c’était aussi et d’abord comprendre un certain rapport a I'espace ?
Bien que le rdle de I'environnement soit primordial pour définir le handicap, ’étude des
interactions spatiales, des espaces et des pratiques de I'espace commence a peine a se développer
en France.

Cet ouvrage vise a expliciter la dimension spatiale du handicap. Il rassemble les contributions de
huit jeunes chercheurs provenant de disciplines variées (géographie, sociologie, architecture,
psychologie environnementale), privilégiant une entrée spatiale dans leurs travaux, que ce soit a
I’échelle micro, méso ou macro. Le but est d’explorer les interconnexions entre les différentes
approches adoptées, de I'expérience individuelle de I'espace aux politiques d’accessibilité. Cette
problématique s'impose dans le contexte du développement d’un modéle du handicap selon
lequel le handicap est le résultat d’'une interaction combinant la déficience, la limitation
d’activité et les restrictions de participation au sein d’un environnement spécifique social ou

physique.

What if understanding disability was also and first of all understanding a certain relationship to
space?

Although the environment occupies a central position in the new definition of disability, the
study of spatial interactions, spaces and space-related practices, only begins to develop in France.
The spatial dimension of disability is central to the “Geographies of disability”. This book brings
together eight young scholars from various disciplines such as geography, sociology,
architecture, or environmental psychology. All chapters explore the notion of space at micro,
meso or macro levels. They aim to provide entangled approaches going from space related
individual experiences to accessibility policies analysis. This appears necessary within a new
model that defines disability as interactive outcome combining impairment, activity limitation
and participation restrictions within a specific environment.

NOEMIE RAPEGNO

Docteure en géographie, ingénieure de recherche a I'Ecole des Hautes Ftudes en Santé
Publique (EHESP), elle est membre du laboratoire Arénes (UMR 6051, CNRS, Sciences po
Rennes, Université Rennes 1, EHESP) et est chercheure associée au Lab’Urba (EA 7374).
Ses travaux portent sur des questions de handicap et de vieillissement, et plus
particuliérement sur la transformation de I'offre médico-sociale dans ses enjeux
territoriaux. Elle étudie actuellement le développement d’une offre alternative pensée
pour (et parfois par) les personnes handicapées et les personnes agées.
noemie.rapegno@ehesp.fr

CRISTINA POPESCU

Chercheuse post-doctorale a I'Université de Bielefeld en Allemagne. Elle est membre
associée du Centre d’étude des mouvements sociaux de I’Ecole de Hautes Ftudes en
Sciences Humaines et Sociales (EHESS). Ses travaux portent actuellement sur les
dispositifs et les politiques de scolarisation des jeunes en situation de handicap. Dans
une perspective internationale, elle s’intéresse également a I'accés a 'espace public
pour les citoyens en situation de handicap, notamment a travers la médiatisation de
leurs actions et mobilisations. cristina.popescu@uni-bielefeld.de ;
cristina.popescu@ehess.fr


mailto:noemie.rapegno@ehesp.fr
mailto:cristina.popescu@uni-bielefeld.de
mailto:cristina.popescu@ehess.fr

SOMMAIRE

Préface

Myriam Winance

Introduction générale

Géographies du handicap

Quelles dimensions spatiales du handicap ?

Noémie Rapegno et Cristina Popescu

Tournant spatial et handicap

Le handicap au prisme de 'espace dans les recherches anglo-saxonnes
Objectif de 'ouvrage et présentation générale

Partie 1. Inégalités spatiales et mise en ceuvre des droits des personnes en
situation de handicap

Introduction

Inégalités spatiales et mise en ceuvre des droits des personnes en situation de handicap
Amélie Etchegaray, Céline Lefebvre et Noémie Rapegno

Chapitre 1
Quelques bases de données pour repérer, estimer et décrire la population handicapée a

I’échelle nationale ou locale
Amélie Etchegaray

Introduction

Quels dispositifs de mesure pour approcher la reconnaissance administrative du handicap ?

Les données quantitatives nationales ou les enquétes de population générale

Des registres du handicap sévere chez I'enfant : des données exhaustives sur quatre départements

Chapitre 2
Environnement résidentiel et mobilité quotidienne des adultes handicapés vivant en

structure d’hébergement
Noémie Rapegno

Introduction
Des mobilités contrastées
Mobilités quotidiennes : entre facteurs environnementaux et caractéristiques individuelles

Chapitre 3

Processus inclusif, environnement capacitant et construction de nouveaux espaces
d’habitation pour et par les personnes ayant une déficience intellectuelle

Céline Lefebvre

Introduction

Le chantier de I'habitat inclusif et la voie de I'environnement capacitant

Un projet d’habitat inclusif axé sur 'accompagnement a I'autonomie

L’appropriation et le contrdle de I'espace par les habitants

Conclusion : le foyer « Les Jonquilles » comme environnement capacitant



Partie 2. Expériences sensibles de I'espace

Introduction

Expériences sensibles de I'espace
Nicolas Baltenneck et Estelle Demilly

Chapitre 4

Situation de handicap et cadre architectural
Vers une meilleure prise en compte des troubles autistiques
Estelle Demilly

Introduction

Contexte

Précisions méthodologiques

La pertinence d’une approche spatiale dans le cas de I'autisme

Chapitre 5

Point de vue des personnes aveugles sur la ville
Construire une géographie urbaine sans vision
Nicolas Baltenneck

Introduction : les ambiances urbaines et le déplacement des personnes aveugles

La représentation mentale de la ville : un support a la locomotion ?

Quelle représentation de I'espace en I’absence de vision ?

Les aides au déplacement pour les personnes déficientes visuelles

Comment 'aménagement urbain et la structure architecturale peuvent-ils aider au déplacement ?
Mise en pratique dans les rues de Lyon : participation de 27 marcheurs aveugles a un parcours
urbain expérimental

Quelles perspectives en termes d’aménagements ?

Partie 3. Technologies d’accessibilité et ajustements socio-spatiaux

Introduction

Technologies d’accessibilité et ajustements socio-spatiaux
Mélanie Hénault-Tessier, Clément Marquet et Cristina Popescu

Chapitre 6

Rendre accessible par les données

Cartographie amateure et politiques d’accessibilité des transports

Clément Marquet

Introduction

Intéresser a I'accessibilité, intéresser aux données

Traduire la gare en données cartographiques

L’accessibilité comme probléme d’information-voyageur

« L'itinéraire accessible » par les données comme horizon de I'information-voyageur personnalisée

Chapitre 7

Locuteurs de langue des signes au travail

Jeux de normes et enjeux spatiaux au sein d’'un centre d’appel d’urgence expérimental pour les sourds et
malentendants

Mélanie Hénault-Tessier

Introduction : sourds et malentendants, des enjeux spatiaux peu visibles

Une organisation de référence faconnée et négociée par la communication

Une négociation des rapports au poste de travail qui faconne les espaces

L’inscription de I'altérité communicationnelle dans I'espace de travail collectif



Chapitre 8

De l'aide technique a 'accessibilité de I'espace numérique
La transformation contemporaine des appuis et des repéres pédagogiques pour les éléves en situation de handicap
Cristina Popescu

Introduction : « une épreuve publique de I'accessibilité »

L’accessibilité scolaire

L’accessibilité numérique dans I'éducation

Un outil qui s’adapte a I'espace scolaire

Besoins spécifiques et environnement accessible

« S’orienter », ou les étapes de I'apprentissage au service de la navigation numérique

Conclusion

Conclusion
Les géographies du handicap comme géographies de la diversité
Cristina Popescu et Noémie Rapegno

Glossaire

Auteur(e)s de l'ouvrage



Préface

Myriam Winance

« Géographies du handicap », voila un titre qui intrigue, interroge et qui, dans le champ
actuel francais des recherches sur le handicap, détonne. « Géographie », le terme me
rappelle la discipline enseignée a I'école : des villes, des fleuves, des pays, etc. a situer
sur une carte, puis au fil des années, une description de phénoménes humains plus
complexes, toujours en lien avec une cartographie. Cette géographie, telle qu'apprise
sur les bancs de I'école, correspond a la définition du dictionnaire : la « science qui a
pour objet la description de la Terre et en particulier I’étude des phénoménes
physiques, biologiques et humains qui se produisent sur le globe terrestre »... La
« géographie du handicap » serait donc I'étude du handicap tel qu’il se produit sur le
globe terrestre... Voila qui n’est guére éclairant, d’autant plus que le lecteur comprend
rapidement que I'ouvrage n’est pas un ouvrage de géographes. Porté certes par une
géographe mais aussi une sociologue, 'ouvrage rassemble les contributions écrites de
chercheurs issus de la géographie, de la psychologie, de I'architecture, de la sociologie
et de la santé publique. Dés I'introduction d’ailleurs, les auteures le précisent : 'ancrage
« géographique » de I'ouvrage n’est pas disciplinaire. La curiosité du lecteur n’en est
qu’aiguisée. Que sont donc ces « géographies du handicap » ?

La géographie n’est pas pour moi qu'un souvenir d’école, elle évoque également les
atlas, petits ou grands, anciens ou récents, gravés ou imprimés, scolaires ou
artistiques... et les récits de voyage glanés dans des brocantes et rassemblés par mon
mari sur les rayons de notre bibliothéque. Elle n’est plus alors une discipline scolaire,
académique, mais la science de ces grands voyageurs qui partaient explorer des terres
inconnues en bateau, a pied, a cheval... et qui rapportaient de leur voyage, des récits,
des dessins, des cartes... Chacun de ceux-ci représente d’une certaine fagon les mondes
nouveaux explorés et leur donne une réalité pour ceux qui restaient au pays. La
diversité de ces représentations refléte alors les diverses dimensions d’un phénomene,
ses diverses réalités, et la nécessité d’utiliser une variété d’outils pour les représenter
spatialement. La géographie se fait « géographies ». Elle désigne non plus d’abord une
discipline instituée mais une volonté d’exploration et de représentation du monde ou
des mondes humains, tels qu’ils se forment en différents espaces. Les « géographies du
handicap » ressortiraient alors de cette volonté d’exploration et de représentation du



monde ou des mondes du handicap. C’est ainsi que j’ai lu cet ouvrage, c’est ainsi que je
vous invite a le lire. Au-dela d’un ancrage disciplinaire, 'ouvrage présenté ici porte
alors une ambition théorique et politique, que je voudrais saluer dans cette préface,
d’'une part en montrant comment cette ambition s’inscrit dans la perspective d’une
évolution des recherches frangaises et internationales sur le handicap, d’autre part en
soulignant les pistes de recherche, a la fois conceptuelle et méthodologique, qu’elle
ouvre.

Les recherches en sciences sociales sur le handicap ont connu, depuis 30 ans, un
développement important et se sont structurées comme un champ de recherche en
tant que tel, puisant leurs références dans plusieurs disciplines, tout en se détachant de
toute discipline spécifique. Dans les pays anglo-saxons, les Disability Studies se sont
construites sur le méme modéle que les Ethnic Studies, Women Studies, Gay Studies,
articulant engagement politique et recherche académique, concevant I'expérience
comme la source de connaissance et la science comme une action politique. Dans le cas
des Disability Studies, cette articulation a été rendue possible a travers la formalisation,
I'usage et le développement du « modeéle social du handicap! ». Si celui-ci a connu des
déclinaisons différentes selon les pays, il peut étre considéré comme un élément
fondateur et partagé, structurant le champ de recherches sur le handicap, au point
d’étre devenu une référence incontournable, voire obligée, et plus fondamentalement,
une sorte de « point zéro » de la recherche sur le handicap.

Force est de constater que I'apport de ce modele a été central. Point de référence de
I’action et de la connaissance, 'apport de ce modéle a été, comme le rappellent Noémie
Rapegno et Cristina Popescu dans leur introduction, de situer le handicap dans un
espace social et politique, via un renversement de la causalité : le handicap n’est plus la
conséquence d’une déficience individuelle, mais est la conséquence des obstacles
environnementaux qui empéchent les personnes atteintes de déficiences de participer
a la société. 1l a ainsi permis I'’émergence d'une approche écologique, en focalisant
'attention sur les interactions entre «la personne atteinte de déficience » et son
environnement. Cet argument a orienté les recherches sur le handicap vers I'analyse
des processus de production du handicap, des processus d’exclusion ou de
discrimination... Mais si le lien entre Disability Studies et modeéle social du handicap a
constitué sa force scientifique et politique, il a aussi constitué sa limite, interdisant
I’émergence ou I'exploration de certaines questions, comme celles liées a 'expérience
de la « déficience », du corps, et provoquant de nombreuses critiques, internes au
courant?. Ces chercheurs critiques ont proposé de transformer et de renouveler le
modele social. Depuis le début des années 2000, ces tentatives ont été formalisées : les
Critical Disability Studies®, les Dis/ability studies* se présentent comme des dépassements
et des alternatives aux Disability Studies désormais devenues traditionnelles.

En France, la structuration de la recherche sur le handicap s’est faite différemment.
Depuis dix ans, le nombre de chercheurs s’intéressant au handicap a considérablement
augmenté sous l'influence des appels a projets sur le handicap, notamment publics
(Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie, Institut de recherche en santé
publique), et ces chercheurs sont de plus en plus structurés autour de certains lieux
(Institut fédératif de recherche sur le handicap, devenu Fédération pour la recherche
sur le handicap et 'autonomie en janvier 2021, Société Alter, Maison des sciences
sociales du handicap, GT-Réseau Jeunes Chercheurs Handicap[s] et Société[s]).
Cependant, les Disability Studies, comme champ de recherches institué, n’existent pas en



France. Si le «modeéle social » y est devenu, comme ailleurs, une référence
incontournable, il n’a pas eu en France le méme pouvoir structurant que dans les pays
anglo-saxons. Les chercheurs se rassemblent autour de la thématique « handicap »,
mais restent trés souvent rattachés a une discipline. La recherche sur le handicap,
reste, dés lors, relativement dispersée. La volonté de faire émerger, en France, des
géographies du handicap s’inscrit des lors, a la fois dans 'histoire internationale et dans
I'histoire francaise des recherches sur le handicap. En effet, d’'une part, elles se
proposent comme une tentative, non pas tant de dépasser le modéle social, que de
réinterroger les multiples dimensions de la relation entre espace et handicap:
d’explorer la maniére dont le handicap est défini par des espaces et, corrélativement,
définit des espaces ; d’explorer et de représenter, comme je I'indiquais ci-dessus, les
divers mondes du handicap. En ce sens, elles se situent, elles aussi, comme un
prolongement critique des Disability Studies anglo-saxonnes. D’autre part, elles
proposent cette question, celle de la relation entre espace et handicap, comme une
possibilité de rassemblement et d’organisation pour le champ francais des recherches
sur le handicap, ce qui me semble, aujourd’hui, important.

Les contributions rassemblées ici ouvrent ainsi tout un champ de possibles pour
concevoir la dimension située du handicap et les processus a travers lesquels handicap
et espace s’entre-définissent. « Les géographies du handicap » se réapproprient et
réintégrent les apports de certaines recherches sur le corps, premier « espace du
handicap ». Elles s’intéressent a I'expérience spécifique de l'espace des personnes
handicapées. Comme le montre l'un des contributeurs, lorsqu’on est aveugle,
I'appréhension, la perception et la représentation de I'espace difféerent de celles des
personnes voyantes. S’intéresser a cette expérience spécifique de I'espace permet
d’analyser les processus a travers lesquels la personne construit une représentation
mentale de 'espace, et d’analyser la relation entre modalités de perception et
modalités de représentation de 'espace. Lorsqu’on est autiste, comme l'analyse une
contributrice, les caractéristiques architecturales peuvent atténuer ou aggraver les
troubles autistiques. Des liens directs existent entre des caractéristiques de ’espace
béti et certaines déficiences. Ces contributions nous permettent donc d’entrevoir, et
d’explorer a notre tour, la diversité des mondes du handicap, des mondes de chaque
handicap. Elles nous permettent de nous représenter ce qu’est ’espace pour une
personne handicapée et la maniére dont cet espace peut modifier ses in/capacités, son
handicap. Elles constituent également, en retour, un apport pour les recherches sur le
corps et sur 'expérience située des personnes.

L’enjeu de ces recherches n’est cependant pas seulement de mettre en évidence une
diversité, de montrer que le handicap, analysé dans sa relation a I'espace, laisse la place
a des spécificités locales, a des expériences singuliéres, a des relations multiples, il est
également d’analyser comment I'espace participe du processus de normalisation ou
d’anormalisation des personnes. Comment I’habitat peut-il inclure des personnes ayant
une déficience intellectuelle dans notre société ? Comment peut-il les rendre capables
de vivre, « comme tout le monde », dans un appartement individuel ? Que veut dire
« vivre comme tout le monde dans son appartement » ? Quelles normes relationnelles
et subjectives I'espace matériel définit-il et comment la transformation de cet espace
permet-elle la transformation des normes relationnelles et subjectives ? L’analyse de
ces processus de normalisation et d’anormalisation, inscrits dans I'espace matériel,
permet de comprendre non seulement l'expérience singuliere ou spécifique des
personnes, mais plus largement - et on rejoint ici le modéle social - les processus a



travers lesquelles certaines personnes sont incluses ou exclues de nos sociétés, a
travers leur mobilité ou plus largement « leur mode d’habiter ». Ces approches ouvrent
alors des pistes de recherche pour penser I'accessibilité, non plus seulement en termes
d’accés a un espace, mais en termes de relations multi-sensorielles avec
I'environnement, ou encore en termes de monde habitable par tout un chacun, parce
que capacitant et supportant. Elles conduisent ainsi a s’interroger, de maniére plus
large, sur ce qu'est « 'espace » : un lieu, une localisation, un environnement (ce qui
entoure), un ensemble de ressources matérielles et sociales, un assemblage hybride
composé d’entités de nature variée, ou encore une réalité percue et représentée,
articulée a des modalités d’action (une perception et une action situées et situantes),

etc.

Cette question, des processus d’a/normalisation, en améne une autre, tout a la fois
méthodologique, théorique et politique, qui constitue sans doute 'ambition la plus
importante du livre. Elle est portée par le titre méme de 'ouvrage, auquel je reviens.
« Géographies du handicap », tel est le titre choisi. « Géographies du handicap » et non
« géographies des personnes handicapées ». L’enjeu est d’analyser et de représenter un
phénomeéne, « le handicap », et non une population prédéfinie, celle des « personnes
handicapées ». Or la difficulté, voire l’ambivalence, a laquelle se heurtent les
recherches actuelles sur le handicap, est de se donner comme objectif I'analyse « du
handicap » en passant sous silence - et sans interroger - la définition de la population
cible, pourtant toujours prédéfinie d’'une maniére ou d’une autre. Comme le premier
chapitre le montre, lorsque le chercheur choisit un territoire de référence, qu'’il soit
départemental, régional ou national, il lui est difficile de compter et de rassembler une
« population de personnes handicapées », car il n’en existe pas une seule, mais
plusieurs, en fonction de la définition du « handicap » qu’il s’est donnée ou de I'entrée
qu'il a choisie. De méme, la plupart des autres chapitres de 'ouvrage, s’ils analysent la
relation entre espace et handicap, comportent dans leur titre la définition d’une
population cible: «adultes handicapés vivant en structure d’hébergement »,
« personnes ayant une déficience intellectuelle », « personnes aveugles », « les sourds
et malentendants », etc. Le chercheur analyse donc « le handicap » d’une population
prédéfinie comme « handicapée ». D’oll une certaine ambivalence, on s’intéresse au
handicap comme interaction, mais on entre toujours par la déficience ou une
caractéristique équivalente (« étre en institution pour adultes handicapés» par
exemple). D’un point de vue méthodologique, cela pose question : les résultats de la
recherche ne sont-ils pas liés a ses présupposés ? Ne faut-il pas s’interroger sur le
processus de construction et de définition des catégories utilisées pour constituer la
population cible ? D’un point de vue théorique, si chaque contribution est éclairante en
elle-méme, relativement a une relation particuliére entre « espace » et « handicap », la
question générale reste finalement posée : qu’est-ce que le « handicap » ? Est-il autre
chose « qu’une spécificité locale » ? Autrement dit, lorsqu’on réintégre, dans la réalité
du handicap, I'expérience singuliére de la personne, il est nécessaire aussi, de penser
I'articulation entre des expériences singuliéres, spécifiques, locales et des processus
généraux de production du handicap. De la réponse a cette question, dépend la force
politique qu’acquerront ou non les approches proposées. Le modele social avait résolu
cette difficulté en distinguant radicalement déficience et handicap : il pouvait donc
s'intéresser au processus de production du handicap touchant les personnes ayant une
déficience quelle qu’elle soit, sans s’interroger sur ce qu’était cette déficience, sur ce
qu'elle faisait aux personnes, sur la maniére dont elle participait ou non au



« handicap ». Lorsqu’on quitte ce modéle, la question revient... Pourquoi et comment
peut-on rapprocher sous la méme problématique (ou catégorie ?), celle de « handicap »,
les personnes vivant en institution et les agents sourds signants ? Leur expérience n’a a
priori rien en (de) commun’®. Si chaque contribution évoque certaines pistes de réponses
a la question des processus généraux de production du handicap, expliciter ces pistes et
les articuler entre elles me semble 'un des défis a venir des « géographies du
handicap ». L’enjeu est bien de renouveler le modeéle social du handicap, en analysant
les différentes dimensions de la relation entre espace et handicap, sans perdre la force

politique qu’a pu avoir ce modele.

Enfin, et plus radicalement encore, prendre au sérieux la constitution de « géographies
du handicap » ne supposerait-il pas d’adopter une approche suspendant, dans un
premier temps, toute notion de handicap, c’est-a-dire une approche qui, a partir d’'un
espace particulier, analyserait la maniére dont cet espace crée ou non des distinctions,
des discriminations, des exclusions, des « handicaps », et qui analyserait la nature de
ces distinctions, discriminations, exclusions, « handicaps » ? Cette approche pourrait
ouvrir une optique intersectionnelle mais peut-étre aussi « inter-catégorielle » ? Le défi
est de taille, mais je ne doute pas que les jeunes chercheurs ici rassemblés le reléveront,
car leurs contributions constituent bien plus qu'un ouvrage, elles participent
véritablement a la structuration d’un champ de recherche sur le handicap, en France,
et plus largement, & une évolution des approches du handicap, dans un débat a
dimension internationale, et en articulation avec les débats méthodologiques,
théoriques et politiques qui animent les sciences sociales aujourd’hui.
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Géographies du handicap

Quelles dimensions spatiales du handicap ?

Noémie Rapegno et Cristina Popescu

Nous remercions Hugo Bertillot, Louis Bertrand, Marion Blatgé, Gildas Brégain, Sophie Dalle-
Nazébi, Aurélie Damamme, Eva Debray, Mike Gulliver, Marion Ink, Sylvain Kerbourc’h, Seak-Hy
Lo, Olivier Godin, Mélina Ramos-Gorand, Audrey Parron et Anne-Bérénice Simzac pour leurs
relectures attentives.

Cet ouvrage rassemble des travaux de chercheurs en sciences humaines et sociales,
issus de diverses disciplines (géographie, santé publique, psychologie, architecture,
sociologie) et s’intéressant a des questions liées au handicap. Réunis au sein d'un
groupe de travail pendant deuxans, ces chercheurs ont croisé leurs approches
respectives du handicap dans les sciences sociales avec pour ambition d’explorer la
dimension spatiale de leurs recherches. En se réunissant réguliérement, leur objectif
était d’apporter une dimension réflexive a leurs travaux, et plus généralement, de
réfléchir collectivement a I'apport de la spatialité dans les études du handicap.

Les contributions de cet ouvrage se sont alors construites dans une double dynamique
qui tente de comprendre a la fois ce que 'espace fait au handicap et inversement,
comment la notion de handicap enrichit les recherches sur I'espace. C’est pour cela que
le terme de « géographies » nous a semblé le plus adéquat pour rendre compte d’une
forme d’interdépendance entre les individus et ce qui les entoure. La géographie est la
science par excellence de I'espace. Au pluriel, les géographies du handicap concernent
donc a la fois I'espace, ses acteurs et leurs maniéres d’interagir, de se réapproprier cet
espace, de le transformer, et de se définir a travers lui. L’espace géographique est un
espace social, car les personnes y trouvent leurs reperes et y poursuivent leurs
activités.

Tournant spatial et handicap

Depuis la fin des années 1980, sous limpulsion notamment des travaux d’Henri
Lefebvre, les sciences sociales contemporaines ont fait 'expérience d’un « tournant
spatial! » ou « tournant géographique? » qui s’est traduit par une plus grande attention
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portée a l'espace et aux interactions qui s’y déroulent. Le concept d’espace et la
sensibilité a 'espace se sont ainsi diffusés a ’ensemble des disciplines, la réflexion
devenant transdisciplinaire. Le succés des concepts spatiaux (le territoire, le lieu, la
frontiére, le centre, la périphérie, 'urbain, le réseau, le local et le global) pour décrire
et étudier les formes prises par les institutions sociales et les pratiques individuelles au
sein de ce tournant spatial a permis de replacer l’espace comme dimension
fondamentale des sociétés et des individus. Des publications collectives et
interdisciplinaires ont commencé a faire le point sur cette notion® Bien que les
perspectives spatiales dans le domaine des sciences humaines et sociales se multiplient,
elles restent encore peu représentées dans le champ des études sur le handicap.

Avant de discuter plus en détail les possibles relations épistémiques entre espace et
handicap, il nous parait essentiel de rappeler briévement les particularités des
différents modéles du handicap et les débats les concernant au sein de la communauté
scientifique. Si les questions de discrimination, de participation ou de responsabilité
individuelle sont au centre de ces approches, étonnamment des notions comme
« situation » ou « environnement » y sont trés peu analysées dans une perspective
spatiale.

Tout au long du xx¢ siécle, les débats scientifiques concernant la définition du handicap
ont tourné autour de deux modéles conceptuels : le modéle biomédical et le modéle
social du handicap®. Si le premier se concentre sur l'individu et sa déficience, le
deuxiéme est marqué de facon plus prégnante par une approche écologique des
relations interindividuelles. Le point de vue biomédical centré sur la déficience,
I'anomalie anatomique ou physiologique, se soucie peu de la personne dans sa globalité
et tend a réduire la personne a son objectif de traitement. Le modeéle dit social, lui,
s'inscrit dans une perspective d’identification, de réduction des obstacles
environnementaux a la réalisation des activités courantes et des rdles sociaux des
personnes. 1l dépasse les champs de la santé et du soutien social pour interroger les
systémes éducatifs, économiques, récréatifs et politiques. Dans ce dernier modéle, le
handicap est congu comme le produit des interactions entre l'individu et son
environnement. Dans ce sens, ce n’est plus a I'individu de s’adapter aux autres ou aux
espaces environnants, mais plut6t a la société de mettre a sa disposition les moyens
pour qu’il méne une vie conforme a ses aspirations. Il interpelle ainsi la conception des
environnements bitis, des technologies, des infrastructures publiques de transport et
de communication mais aussi les idéologies, les valeurs et les attitudes envers les
différences corporelles et fonctionnelles.

Les modeéles individuel et social explicatifs du handicap ont donc tendance a s’opposer
et a négliger pour l'un, les déterminants environnementaux et pour l'autre, les
déterminants personnels. Cependant, ces deux modéles ne s’excluent pas I'un l'autre et
leur prise en compte conjointe enrichit les perspectives de recherche.

Au niveau mondial, la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et
de la santé (CIF) développée par 1'Organisation mondiale de la santé (OMS) fait
référence. La CIF définit le handicap a la fois comme un phénomeéne individuel et un
phénoméne qui prend en compte Ienvironnement (architectural, culturel,
institutionnel, structurel) ou la société. La notion de handicap y est définie comme un
terme générique pour les déficiences, les limitations de I'activité et les restrictions a la
participation. Le handicap y est envisagé comme le résultat situationnel de 'interaction
entre une personne différente sur le plan corporel ou fonctionnel et un environnement
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physique et social spécifique. C’est plutdt le Processus de production du handicap
(PPH), un modele conceptuel développé par le chercheur canadien Patrick Fougeyrollas
et son équipe, qui permettra de prendre en compte a part entiére les facteurs
environnementaux, et par-la les impacts du milieu de vie dans la participation sociale
des personnes ayant des incapacités.

Dans les recherches sur le handicap - malgré le modéle conceptuel du PPH -, I'espace
demeure souvent un contenant, une toile de fond, et est peu pris en compte®. Pourtant,
le positionnement socio-spatial des individus, la localisation des ressources mobilisées,
I’aménagement de I'espace urbain, I'accessibilité du territoire, ou encore la mobilité des
personnes sont autant de facteurs contribuant a créer (ou non) des situations de
handicap. Pour mieux comprendre la notion de handicap, il nous semble nécessaire de
prendre en compte sa dimension spatiale. Encore peu étudiées en France®, les relations
entre espace et handicap ont été explorées dés les années 1990 dans les pays anglo-
saxons.

Le handicap au prisme de I'espace dans les
recherches anglo-saxonnes

Les premiéres études s’'intéressant a la relation entre handicap et espace datent de la
fin des années 1970 et se multiplient surtout a partir des années 1990 dans les pays
anglo-saxons. Des débats et des courants successifs naissent et se développent au sein
d’un domaine intitulé Geographies of disability (ou « géographies du handicap »). Il nous
semble nécessaire de revenir sur ce courant de recherche qui a déja évolué en
élargissant peu a peu ses perspectives.

Dans les années 1990, plusieurs chercheurs anglo-saxons ont analysé les barriéres
environnementales qui pouvaient restreindre la mobilité des personnes handicapées
ainsi que leur participation aux diverses activités culturelles, économiques, politiques,
sociales. Ces recherches avaient un aspect appliqué, leur objectif étant de répondre aux
besoins des décideurs et des aménageurs. Plusieurs études pionniéres ont porté sur les
compétences spatiales des personnes ayant des incapacités sensorielles’. Ces études
étaient essentiellement descriptives et présentaient les aides techniques/
technologiques comme une ressource centrale pour surmonter les barriéres
environnementales, elles ont contribué a la production de cartes tactiles, par exemple.
Mais le terme « handicap » n’y est pas questionné et le réle « handicapant » de
I’environnement non plus.

A la fin des années 1990, ont émergé des travaux étudiant les différentes relations entre
espace et handicap et se distanciant de ce que les Anglo-Saxons nomment ableism
(validisme) et ableist geography (géographie validiste). Ils s’inscrivent dans un courant
plus général des Disability Studies®. Ces chercheurs s’intéressent aux interactions entre
les dimensions individuelles et sociales du handicap, notamment en travaillant sur la
notion de design universel (design for all ou universal design en anglais), en analysant la
production et la régulation de l'espace urbain, ainsi que les différents modes de
participation des personnes handicapées. Cette géographie s’inscrit dans le
prolongement des recherches sur la désinstitutionalisation®, notamment dans le champ
de la santé mentale et de la folie'°. Ces recherches font référence aux travaux d’Henri
Lefebvre!! sur la production de I'espace, selon lesquels c’est dans ’espace socialement
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produit que se reproduisent les « relations dominantes » de production. Ils s’inscrivent
dans une « géographie de I'exclusion » et critiquent les institutions qui séparent et
excluent. Ces recherches ont exploré des processus sociaux, politiques, institutionnels
qui produisent des espaces limitant le pouvoir d’action des individus, en les
immobilisant dans des positions par défaut, et les forcant par conséquent a assumer des
identités souvent tronquées : ces espaces sont dits « incapacitants » ou « invalidants »'2,
Dans ce contexte, les barriéres physiques souvent rencontrées par les personnes
handicapées sont interprétées comme étant plutdt dues a la présence d’un espace
produit uniquement en fonction de besoins des corps normalisés. Ce courant de
recherche s’est notamment intéressé a la conception physique des lieux qui
restreignent la mobilité, le mouvement de certaines populations. Cette thématique, qui
intégre notamment les schémas conceptuels des architectes sur le design et
I’architecture pouvant engendrer de I'oppression sur des minorités et sur les corps
handicapés, a pris de 'ampleur dans les recherches anglo-saxonnes. Aujourd’hui, ce
champ qui porte sur la relation entre handicap, espaces et exclusion est largement
exploré®,

Durant la méme période, dans les années 1990, plusieurs chercheurs, en s’intéressant
aux maladies chroniques, ont analysé les contextes personnels et biographiques des
personnes handicapées et ont développé des « micro-géographies du handicap ». Isabel
Dyck!, par exemple, en étudiant la vie quotidienne des femmes ayant une sclérose en
plaques, et plus particuliérement leur expérience incorporée, a eu recours a la
thématique de I'identité spatiale, se rapprochant des travaux d’Erving Goffman®® en
mobilisant la notion de stigmate. Elle a ouvert un champ en travaillant sur les liens
entre apparence corporelle, espace vécu et handicap. Dans le prolongement de ces
travaux, Marian Hawkesworth'® a étudié les jeunes ayant de I’acné faciale, leurs peurs
spatiales et leur évitement de certains lieux. Ces travaux portant sur des expériences
personnelles, des pratiques spatiales, et se rapprochant de la « géographie des
émotions », tendent a se développer. L’étude des pratiques discursives, I'exploration
des métaphores spatiales utilisées dans les narrations des participants et les
« narrations incorporées » dans le champ des recherches récentes prend aussi de
I'ampleur depuis les années 2000.

Un autre type de recherche qui s’est fortement développé a la fin des années 1990
concerne les relations entre espace, corps et technologies. Les technologies y sont a la
fois étudiées comme une part constitutive des corps et des pratiques spatiales, mais
aussi comme pouvant restreindre ou élargir la mobilité. Les objets y sont étudiés
comme des marqueurs de la différence mais aussi comme impactant la mobilité?.
L’accés aux nouvelles technologies peut constituer une aide, mais peut aussi produire
de nouveaux handicaps. Ces outils peuvent faciliter la mobilité et la participation, par
exemple avec des logiciels de reconnaissance vocale, des synthéses vocales mais
peuvent aussi créer de nouvelles barriéres comme les sites web non accessibles aux
malvoyants, par exemple. Ces études insistent sur I'importance de la conception de ces
technologies.

Au début des années 2000, les concepts de « géographies capacitantes » (enabling
geographies'®) et d’« environnement capacitant » émergent. Ceux-ci se centrent
davantage sur le « pouvoir d’agir » des acteurs, en considérant que I'exercice effectif
d’'un pouvoir d’action dépend a la fois des possibilités (les ressources) offertes par
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I’environnement mais aussi des capacités et la préparation des personnes a exercer ce
pouvoir.

De maniére générale, les géographies du handicap dans leur acception anglo-saxonne
décrivent des situations de handicap, des distributions spatiales, des contextes sociaux
et matériels qui augmentent ou réduisent les situations de handicap, les diverses
capacités de vivre, de sentir, d’agir et d’interagir des personnes. Les travaux se sont peu
a peu diversifiés avec une conscience et un intérét accrus concernant la diversité des
expériences mentales, corporelles et sensorielles des lieux et, plus généralement, de
I’environnement. Le courant des Geographies of disability s’intéresse tant a des questions
organisationnelles qu’aux émotions individuelles, tant a la conception de
I'environnement qu’a l'expérience des personnes handicapées au sein de cet
environnement (ou de ces environnements). Il y a donc ici une variété de perspectives
théoriques et méthodologiques dans les études spatiales du handicap.

Objectif de I'ouvrage et présentation générale

Le rapide historique que nous avons dressé nous a permis de mieux saisir les enjeux
construits dans les pays anglo-saxons autour de la dimension spatiale du handicap. En
France, cette réflexion autour du handicap et de I'espace a été peu investiguée. Nous
avons souhaité réunir plusieurs contributions autour de cette question afin de mettre
en lumiére 'apport de la dimension spatiale dans les recherches sur le handicap ainsi
que la diversité des approches possibles.

Nous envisageons cet ouvrage comme une premiére brique de la réflexion autour des
dimensions spatiales du handicap. Les différentes contributions cherchent a nourrir la
fagon dont la perspective spatiale peut ouvrir de nouvelles démarches conceptuelles et
méthodologiques. Comment I’entrée par la dimension spatiale permet de questionner
le handicap ? Quel renouvellement et quels apports, cette entrée permet-elle ?

Ce recueil ne se veut pas un état exhaustif des savoirs autour des perspectives spatiales
sur le handicap. 1l vise néanmoins a établir dans un premier temps des ponts
conceptuels entre les jeunes chercheurs participants. 1l a pour but d’ouvrir un dialogue
entre eux, mais aussi de poser les bases d’une discussion avec les autres chercheurs
intéressés par la thématique. Un objectif secondaire de l'ouvrage est de montrer
directement en pratique la nécessité de développer les études sur le handicap ayant
une approche spatiale. L’ouvrage se propose ainsi de donner des directions possibles
pour les futures recherches dans le domaine.

En prenant en compte la dimension spatiale du handicap, les contributeurs de cet
ouvrage alimentent des questions relatives a I’autonomie, a la participation sociale et a
I'inclusion des personnes en situation de handicap. L’ensemble des chapitres prend en
compte non seulement des questions d’accessibilité mais aussi d’usage, avec pour
objectif de comprendre la fagon dont les personnes handicapées expérimentent
I'espace et se l'approprient, ainsi que la facon dont I'espace normalisé est mis a
I’épreuve par les personnes handicapées, par leurs besoins et pratiques. Dans la
premiére partie, le role de I'espace est analysé, entre autres, en termes de production
d’inégalités. Le premier chapitre rédigé par Amélie Etchegaray, chercheure en
géographie, étudie la répartition de la population handicapée en France. En analysant
et cartographiant différentes données administratives, 'auteure expose la difficulté a
recenser la population handicapée et a en connaitre la répartition au niveau local. Les
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chapitres 2 et 3 étudient la fagcon dont les personnes handicapées s’approprient un
espace que ce soit a I’échelle du logement, du quartier ou de la région. Dans un
deuxiéme chapitre intitulé « Environnement résidentiel et mobilité quotidienne des
adultes handicapés vivant en structure d’hébergement », Noémie Rapegno, docteure en
géographie, travaille sur les lieux dits « de ségrégation ». A l'aide de schémas, elle
décrit la mobilité quotidienne de résidents ayant un handicap moteur et réinterroge la
vie dans ces lieux (et en dehors). Chercheure en sociologie, Céline Lefebvre, dans le
troisiéme chapitre intitulé « Processus inclusif, environnement capacitant et
construction de nouveaux espaces d’habitation pour et par les personnes ayant une
déficience intellectuelle » dans la lignée des géographes anglo-saxons travaille la
notion d’espace capacitant, dans des habitats inclusifs a destination d’adultes ayant une
déficience intellectuelle.

La deuxiéme partie de I'ouvrage s’intéresse a la maniére dont les caractéristiques
spatiales participent des rapports de personnes en situation de handicap au monde
sensible. Dans le chapitre 4 intitulé « Situation de handicap et cadre architectural : vers
une meilleure prise en compte des troubles autistiques », Estelle Demilly, docteure en
architecture, s’intéresse aux relations entre environnement et comportement. Elle
analyse l'influence des parameétres architecturaux au sein d’un établissement médico-
social sur les troubles du spectre autistique. Dans un chapitre intitulé « Point de vue
des personnes aveugles sur la ville : construire une géographie urbaine sans vision »,
Nicolas Baltenneck, maitre de conférences en psychologie, analyse la perception de
personnes aveugles au sein de ’espace urbain. En tenant compte du caracteére visuel qui
prédomine dans 'aménagement de I'espace, il analyse les difficultés de déplacements
des personnes aveugles. En considérant le déplacement dans ses aspects affectifs et
cognitifs, il se rapproche du courant de la géographie des émotions. La troisiéme partie
cherche a approfondir des questions liées a la configuration des espaces, et en
particulier aux modalités de production de l'espace. Dans un chapitre 6 intitulé
« Rendre accessible par les données : cartographie amateure et politiques d’accessibilité
des transports », Clément Marquet, chercheur en sociologie, interroge la production et
I'utilisation de données cartographiques ayant pour objectif de faciliter la mobilité des
personnes handicapées. Mélanie Hénault-Tessier, docteure en sociologie, dans le
chapitre 7 intitulé « Locuteurs de langue des signes au travail : jeux de normes et
enjeux spatiaux au sein d’un centre d’appel d’'urgence expérimental pour les sourds et
malentendants », interroge les liens entre pratiques de communication et espace, en
étudiant la reconfiguration d’un espace de travail destiné a des sourds signants. Enfin,
Cristina Popescu, docteure en sociologie, dans le chapitre 8 « De I'aide technique a
l'accessibilité de 'espace numérique. Appuis et repéres pour les éléves en situation de
handicap », analyse la fagcon dont des éléves malvoyants, sourds, et ayant des troubles
dys, s’approprient un espace dématérialisé, dans le cadre de I’expérimentation d’un
dispositif numérique a 1’école. Cette enquéte permet de questionner un espace pas
toujours pris en compte, celui du numérique.

Les huit chapitres composant 'ouvrage sur les dimensions spatiales du handicap en
France proposent des perspectives contemporaines inédites et laissent ouverte la porte
des futures études qu’elles soient réalisées dans I'espace géographique frangais ou a
I'international.
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Inégalités spatiales et mise en
ceuvre des droits des personnes en
situation de handicap

Amélie Etchegaray, Céline Lefebvre et Noémie Rapegno

Penser le handicap a partir de ’environnement des personnes et de I'acces a celui-ci
permet d’avoir une compréhension plus globale de la construction des situations de
handicap. Cette premiére partie regroupe trois chapitres qui questionnent la mise en
ceuvre des droits des personnes handicapées a différentes échelles : de la répartition de
la population a une échelle départementale a I'appropriation des individus de leur lieu
de vie.

L’approche par les droits de 'homme est basée sur la réduction des inégalités dans les
droits et I'accés a une citoyenneté effective, a travers la reformulation des régles
politiques, économiques et sociales'. Les auteurs interrogent ici I'application de la loi
du 11 février 2005 qui affirme les droits des personnes handicapées ou encore, la
Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées ratifiée
par la France, qui insiste sur des grands principes comme le droit au respect de la
dignité, a 'égalité des chances et a la non-discrimination, a I'inclusion ou encore a
'accessibilité. En France, la question de la concrétisation des droits des personnes
handicapées est fortement liée au secteur médico-social, avec I’attribution de
prestations sociales et I'orientation vers des établissements et services d’accueil. A
partir d’'une approche spatiale, les trois chapitres qui suivent permettent de cerner les
défis contemporains de 'accompagnement de la population handicapée, que ce soit au
niveau des droits individuels ou de la gouvernance des politiques sociales. L’enjeu
principal en est la réponse aux besoins et la répartition équitable des financements a
I’échelle nationale.

En suivant une approche statistique et spatiale, le premier chapitre se centre sur les

inégalités sociales et territoriales. Amélie Etchegaray expose la difficulté a recenser la
population handicapée en France. Les multiples interprétations de la notion de
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handicap, telles que formulées par les administrations, rendent difficile un
recensement statistique uniforme, utile ensuite dans la mise en place des politiques
publiques sur I’ensemble du territoire. En essayant d’estimer la répartition des
personnes handicapées a partir de données produites par les acteurs de terrain, ce
chapitre expose les différences de traitement du handicap qui connaissent de grandes
variations d’un territoire a l'autre. Il pose indirectement les questions de justice
spatiale et d’équité territoriale. Toutes les personnes ayant des incapacités ont-elles le
méme accés aux droits en fonction du département ou elles vivent ? Quelles sont les
différences territoriales dans les modes et décisions d’attribution des prestations ? Les
interprétations réglementaires, les divergences dans les pratiques des Maisons
départementales des personnes handicapées (MDPH) contribuent-elles a créer des
disparités dans I'attribution des prestations liées au handicap ? Enfin, au-dela de la
difficulté a déterminer et dénombrer la population handicapée, ce chapitre souligne le

pouvoir des chiffres et met en garde contre une lecture trop rapide de ces derniers.

Par une approche socio-spatiale du handicap, au niveau de la ville, du quartier et du
logement individuel ou collectif, les chapitres2 (Noémie Rapegno) et 3 (Céline
Lefebvre) interrogent la place du secteur médico-social dans le processus
d’autonomisation de I'individu et dans la matérialisation du droit a I'autonomie de vie
et a I'inclusion dans la société? Ces chapitres étudient plus précisément I’expérience de
personnes ayant des incapacités motrices et intellectuelles, ainsi que leur
investissement de I’espace et leur relation a I'environnement. Leur vie quotidienne est
questionnée en partant de leur lieu de vie et en analysant I'appropriation que ces
personnes ont des espaces qu’elles fréquentent (en termes de mobilités, d’horaires, de
régularités). Les deux chapitres partent d’une lecture interactionnelle du handicap, en
soulignant les échanges et les ajustements qui se mettent en place entre les personnes
ayant des incapacités, les professionnels qui les accompagnent, et leur espace de vie.
Ceux-ci contribuent a produire des espaces qui conditionnent la vie des personnes en
situation de handicap et contribuent a divers degrés, a renforcer leur autonomie.

Cette premiére partie de I'ouvrage porte finalement sur les conditions de possibilité
d’un environnement (non) capacitant. Selon ses composantes et leurs configurations
spécifiques, cet environnement facilite ou au contraire empéche la concrétisation des
droits des personnes en situation de handicap.
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Quelques bases de données pour
repérer, estimer et décrire la
population handicapée a I’échelle
nationale ou locale

Amélie Etchegaray

Introduction

A Torigine, le secteur médico-social est défini comme une branche sociale de la
médecine, intégrant a la fois le contexte social et sanitaire des populations?. La création
d’institutions médico-sociales a destination de personnes handicapées est née des
initiatives des personnes elles-mémes, de leurs familles ou encore d’associations
caritatives. Cette approche ascendante n’a pas permis au secteur de se développer de
fagon équitable, entrainant des disparités de I'offre sur le territoire national. Il faut
attendre 2002, avec la loi 2002-2 rénovant I’action sociale et médico-sociale qui met en
place des schémas d’organisation sociale et médico-sociale pour avoir une ébauche de
politique de planification territoriale?.

Le 25 janvier 2012, alors que la réalisation du programme pluriannuel de création de
places pour les personnes handicapées 2008-2012 fait apparaitre plusieurs difficultés
dans sa réalisation, la ministre du Budget, des Comptes publics et de la Réforme de
’Etat, et la ministre des Solidarités et de la Cohésion sociale, missionnent Laurent
Vachey, inspecteur général des finances, et Agnés Jeannet, inspectrice générale des
affaires sociales, afin d’évaluer I'adaptation de I'offre aux besoins des personnes et
d’entreprendre une réforme du financement du secteur?. Un des nombreux constats du
rapport rendu par L. Vachey et A. Jeannet est de pointer I'absence d’outils pertinents
qui permettraient d’adapter I’offre aux besoins des personnes handicapées.
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Dans la plupart des régions de France, faute de places disponibles, les personnes
orientées vers un établissement ou un service médico-social sont amenées a s’inscrire
sur des listes d’attente. Par exemple, en Bretagne, le temps d’attente moyen pour une
place dans un Service d’éducation spéciale et de soins a domicile (Sessad) a été évalué a
11,4 mois sur la période 2007-2011*. En Cote-d’Or, 131 enfants sont comptés en attente
d’une place en Sessad pour déficients intellectuels ou troubles du spectre autistique,
quand 'équipement atteint seulement 325 places®. Enfin, dans les Bouches-du-Rhéne,
les enfants en liste d’attente d’un Sessad au 1°" septembre 2014 y étaient inscrits depuis
16,9 mois, et n’avaient toujours pas de place apres la rentrée. On comptait 567 enfants
en attente d’une place (hors public avec troubles psychiques), alors qu’il y avait, au
total, 622 places de Sessad existantes et déja occupées (hors troubles psychiques) dans
ce département®, Ces nombreux travaux commandés aux Centres régionaux d’études,
d’actions et d’information en faveur des personnes en situation de vulnérabilité (Creai)
par les Agences régionales de santé (ARS) sur les listes d’attente soulignent 'ampleur
du besoin en dispositifs a destination des personnes handicapées.

En 2013, pour les enfants, le taux d’équipement peut varier de 1 4 7 d’'un département a
I'autre, il varie de 1 416 pour les adultes (Figure 1). Quelle que soit la population, le
département le plus équipé est la Lozere : 22 places pour 1 000 enfants et 59 places pour
1 000 adultes. Historiquement, la Lozére est un département fortement équipé suite a la
reconversion d’établissements sanitaires ainsi qu’a I'implication d’acteurs locaux dans
la création d’établissements. Les zones rurales sont les plus équipées, rappelant que
pendant longtemps les personnes handicapées ont été mises a I'écart. Au xx° siecle, les
asiles comme les sanatoriums ont souvent été reconvertis en structures pour personnes
handicapées’. Actuellement, la reconversion d’hopitaux locaux en établissements
médico-sociaux maintient ces établissements en zone rurale, obligeant les personnes
handicapées a se déplacer vers I'offre de prise en charge et a s’éloigner de leur lieu de
vie ou des familles. Ainsi, comme le souligne Bernard Azéma, « cet éloignement a un
cofit affectif et développemental® » pour les enfants ; il pose la question de l'isolement
pour les résidents adultes®. Ces inégalités départementales d’équipement créent des
flux migratoires®. Ces flux ont été étudiés pour les enfants a partir d’ES « handicap »
2006 : ils mettent en relief 'abondance des échanges entre départements, souvent
limitrophes. En Lozére, 73 % des enfants étaient en 2006 originaires d’'un autre
département mais 40 % des enfants lozériens handicapés étaient accompagnés par des
structures hors Lozére. Certaines régions, comme la Corse, la Bretagne, le Nord-Pas-de-
Calais, la Lorraine et Midi-Pyrénées accueillent la quasi-totalité de « leurs » enfants sur
leur territoire.
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Figure 1. Taux d'équipement en établissements et services médico-sociaux
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départements.

© Amélie Etchegaray / Sources : Statiss, 2013 ; Insee, 2013

Malgré une bonne connaissance de l'offre en équipement médico-social et de ses
disparités territoriales, il est difficile de I'adapter a la répartition de la population
handicapée puisqu’actuellement, nous n’avons pas de données sur les disparités de
prévalences du handicap. 1l est toutefois possible de s’en approcher en analysant
différentes données administratives (notamment les prestations sociales liées au
handicap). Ce chapitre a pour objectif de donner une premiére estimation de la
répartition de la population handicapée sur le territoire francais en fonction des
différentes données disponibles (données administratives, enquétes statistiques).

Ce chapitre présente les différentes bases de données existantes permettant d’évaluer
la population handicapée a une échelle locale ou nationale. Dans un premier temps,
nous travaillerons sur les données administratives. Nous nous intéresserons ensuite
aux enquétes statistiques puis a des données exhaustives sur quelques départements.
Nous en proposerons une analyse statistique et spatiale et essaierons de les confronter
entre elles.

Quels dispositifs de mesure pour approcher la
reconnaissance administrative du handicap ?

Les bases de données issues des fichiers administratifs sont le plus fréquemment
utilisées pour repérer et estimer la population handicapée. Elles permettent de
connaitre le nombre de personnes percevant, par exemple, la Prestation de
compensation du handicap (PCH), I’Allocation aux adultes handicapés (AAH),
I’Allocation pour I’éducation de ’enfant handicapé (AEEH). Ce sont les Commissions des
droits et de l'autonomie des personnes handicapées (CDAPH) de chaque Maison
départementale des personnes handicapées (MDPH) qui, au regard d’une évaluation des
besoins de la personne, décident si la demande de reconnaissance administrative
déposée par la personne, est octroyée ou non. Ces données sont aussi collectées a
d’autres fins par les conseils départementaux, les caisses d’allocations familiales, ou
encore les mutualités sociales agricoles. Analyser la répartition spatiale de ces
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prestations permet d’avoir une premiére vision de la répartition de la population
handicapée, mais aussi des biais que présentent ces données.

La Prestation de compensation du handicap (PCH), une prestation
pour rembourser les dépenses liées a une perte d'autonomie

La loi de 2005 pour I’égalité des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées instaure la PCH. En outre, avant 2006, date de mise en place du
dispositif, ’Allocation compensatrice pour tierce personne (ACTP) était accordée aux
personnes dont la situation nécessitait I'aide effective d’une tierce personne pour les
actes essentiels de la vie ou a celles contraintes a des frais supplémentaires liés a leur
handicap dans le cadre de I'exercice d’une activité professionnelle. Cette allocation ne
concerne aujourd’hui que les personnes handicapées qui en bénéficiaient avant 2006, et
qui désirent la conserver, I’ACTP et la PCH ne pouvant se cumuler®'.

Aujourd’hui, la prestation de compensation du handicap peut couvrir 5 formes d’aide :

« I'aide humaine qui permet de rémunérer un service d’aide a domicile ou de dédommager un
aidant familial ;

*l'aide technique qui est destinée a l'achat ou la location d’'un matériel compensant le
handicap ;

«l'aide & 'aménagement du logement qui permet au bénéficiaire de réaliser des travaux
d’aménagement de son logement afin de compenser ces limitations d’activité, a titre
définitif ou provisoire ;

« 'aide au transport qui comprend I'aménagement du véhicule du demandeur ou les surcofits
liés a ces trajets ;

+les aides spécifiques ou exceptionnelles qui sont les autres dépenses permanentes et

prévisibles liées au handicap et non prises en compte par une des autres formes de la PCH.
Fin 2013, 176 000 personnes de moins de 60 ans bénéficient de la PCH (toutes aides

confondues) et 53 000 de ’ACTP. Au total, ces deux prestations concernent 0,5 % de la
population générale des 0-59 ans'2.
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Figure 2. Taux de personnes agées de 0 a 59 ans bénéficiant de 'ACTP ou de la PCH

Pour 1000 personnes de 0 a 59 ans
[2,5-3,6]M]4,9-6,01m]7,6-10,6]
13,6 -4,91m16,0-7,6]

Note : la discrétisation a été effectuée selon la méthode de Jenks.
© Amélie Etchegaray / Sources : Drees, 2013 ; Insee, 2013

Alors que la part des bénéficiaires de moins de 60 ans de I’ACTP et de la PCH varie de 2,5
4 10,6 pour 1 000 habitants selon les départements (Figure 2), 3/4 des départements ont
un taux inférieur a 6 %o. Seules la Corse du Sud et la Lozére ont plus de 10 bénéficiaires
de la PCH ou de ’ACTP pour 1 000 personnes de 0 a 59 ans. Les départements avec les
taux de bénéficiaires de la PCH les plus élevés se situent sur la diagonale du vide®. Au
contraire, les départements accueillants les plus grandes villes ont les taux les plus
faibles de bénéficiaires de la PCH. Afin de mettre en évidence un lien significatif entre
le taux de bénéficiaires de la PCH et le nombre de 0-59 ans dans le département, un test
exact de Fisher a été réalisé!. Il met en évidence un lien statistiquement significatif
entre le taux de bénéficiaires de la PCH-ACTP et le nombre de personnes de 0-59 ans :
moins un département est peuplé, plus le taux de bénéficiaires de la PCH ou de ’ACTP
est élevé.

Suite 3 un entretien avec l'une des personnes en charge de I'exploitation des données
de I'enquéte trimestrielle PCH-ACTP pour la Direction de la recherche, des études, de
I’évaluation et des statistiques du ministére de la Santé (Drees), il apparait que les
données diffusées par les conseils départementaux frangais ne recouvrent pas toutes la
méme réalité. Certains conseils départementaux fournissent des données qui ne
décomptent que les prestations versées, quand d’autres décomptent le nombre
d’individus. Ainsi, une personne peut étre comptabilisée deux fois dans un département
si elle bénéficie, par exemple, d’'une PCH aide humaine et d’'une PCH aide technique,
alors que dans un autre département, elle ne serait comptabilisée qu’une fois.
Appréhender la population handicapée en se basant uniquement sur les bénéficiaires
de la PCH n’est donc pas judicieux, I’hétérogénéité des pratiques locales au sein de cette

29



méme prestation étant trop importante et ne permettant pas d’identifier d’éventuelles
disparités effectives.

L'Allocation aux adultes handicapés (AAH), un revenu minimum pour
les personnes sans ressources ou aux revenus modestes

Alors que la PCH est une prestation permettant de compenser les besoins d’aide
humaine ou technique en fonction du type de handicap et du projet de vie de la
personne, ’AAH vise a garantir un revenu minimum aux personnes handicapées sans
ressources ou aux revenus modestes. L’AAH est la plus ancienne prestation d’allocation
dédiée aux personnes handicapées. Elle est un minimum social (808,46 €/mois en 2016)
visant a apporter les ressources minimums nécessaires a tout adulte handicapé dont les
ressources ne dépassent pas un certain plafond (9 700 €/an en 2016 si la personne est
célibataire sans enfant). L’AAH est attribuée aux personnes justifiant certaines
conditions : I'intéressé doit justifier soit d’'un taux d’incapacité d’au moins 80 %, soit
d’un taux d’incapacité compris entre 50% et 79% a la condition de sétre vu
reconnaitre une restriction substantielle et durable d’acces a 'emploi.

L’AAH permet d’identifier deux groupes de personnes: les personnes vivant en
Etablissement médico-social (EMS) et les personnes vivant a domicile. Les études de la
répartition des bénéficiaires d’AAH en France par département constatent que I'un des
facteurs de disparités est la présence d’EMS, particuliérement dans les départements
ruraux'®, La population bénéficiant de ’AAH et vivant en institution est, ici, un biais de
sélection. Par exemple, les personnes en institution représentent en Provence-Alpes-
Cdte d’Azur, 10 % des allocataires de 'AAH. A I'inverse, en Lozére, département le plus
équipé en EMS, 54 % des bénéficiaires de ’AAH vivent en institution. Ainsi, afin de
s’affranchir d’un effet de surreprésentation de personnes handicapées lié a la présence
d’EMS sur le territoire, seules les données relatives aux personnes vivant a leur
domicile seront analysées.

La Figure 3 fait apparaitre des écarts importants dans la répartition départementale des
allocataires a domicile : un taux peut varier de 1 a 4 entre départements. Alors que la
moyenne nationale est de 25,7 %o, la majorité des départements de la région ile-de-
France ont un taux inférieur a 18,8 %o. Les départements qui connaissent les plus fortes
proportions d’allocataires, supérieures a 39,5 %o, sont par ordre croissant les Pyrénées-
Orientales, les Hautes-Pyrénées, I’Allier et la Niévre. Un test exact de Fisher met en
évidence un lien significatif entre le taux de bénéficiaires de ’AAH vivant a domicile et
la population des 20-59 ans. De maniére générale, les départements ruraux ou semi-
urbains enregistrent le plus fort taux de bénéficiaires de ’AAH.
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Figure 3. Taux d’adultes agés de 20 ans a 59 ans bénéficiant de 'AAH, vivant a domicile

Taux pour 1000 adultes de 20-59 ans

vivant dans le département

7 [12,70 - 18,81] ™ ]25,38 - 31,70] M ]39,45 - 50,05]
118,81 - 25,38] W |31,70 - 39,45)

Note : la discrétisation a été effectuée selon la méthode de Jenks.
© Amélie Etchegaray / Sources : Cnaf, 2013 ; MSA, 2013 ; Insee, 2013

Les données renseignant sur les bénéficiaires de I’AAH vivant a domicile sont aussi
fournies en fonction du taux d’incapacités (Figure 4). La répartition des bénéficiaires de
I’AAH avec un taux d’incapacité supérieur a 80 % est similaire a la répartition totale des
bénéficiaires de ’AAH. 1Is se trouvent sur la diagonale du vide allant des Pyrénées
jusqu’'en Champagne Ardenne. Ils sont rejoints par quelques départements
méditerranéens : le Var, les Alpes Maritimes et la Corse. La répartition des bénéficiaires
de ’AAH avec un taux d’incapacité compris entre 50 % et 79 % est plus éparse. Le
département de la Niévre est le département au plus fort taux. La définition d’un taux
d’incapacité égal ou supérieur a 80 % se fait sur la seule appréciation de la sévérité du
handicap. Pour les taux d’incapacités compris entre 50 % et 79 %, la CDAPH doit estimer
que la personne est dans I'incapacité d’occuper un emploi du fait de son handicap, et la
décision ne repose plus seulement sur le guide baréme du handicap mais aussi sur des
critéres d’employabilité, non codifiés, et pouvant en particulier dépendre du marché
local de I'emploi's. En effet, il existe une corrélation positive et significative entre le
taux de bénéficiaires de ’AAH pour un taux d’incapacités de 50 % a 79 % et le taux de
chdmage (r? = 0,19).
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Figure 4. Taux d'adultes agés de 20 ans a 59 ans bénéficiant de 'AAH, vivant a domicile, par taux
d’incapacités

Pour un taux d'incapacités de 80% et plus Pour un taux d'incapacités de 50% a 79%

Taux pour 1000 adultes de 20 a 59 ans ‘
vivant dans le département

1[1,84-6,60] ™ ]11,24-14,53] W ]19,28 - 25,15]
116,60 -11,24] ™ ]14,53 - 19,28] W ]25,15 - 32,51]

Note : la discrétisation a été effectuée selon la méthode de Jenks.
© Amélie Etchegaray / Sources : Cnaf, 2013 ; MSA, 2013 ; Insee, 2013

Ainsi la répartition des bénéficiaires de ’AAH, toutes incapacités confondues, est liée
aux facteurs démographiques, sociaux, sanitaires et économiques des territoires. Deux
autres liens positifs ont été mis en évidence'” : un lien entre le nombre de blessés sur la
route et le nombre d’allocataires de I’AAH, un autre lien entre la fréquence d’AAH et le
nombre de décés avant 65ans par alcoolisme et cirrhose. La répartition des
bénéficiaires peut aussi étre liée aux pratiques des MDPH, et plus particuliérement a
celles des CDAPH qui doivent estimer « le plus objectivement possible » I'incapacité de
la personne a occuper un emploi de par son handicap. De plus, les critéres de sélection
des bénéficiaires de '’AAH n’incluent qu'une partie de la population des adultes
handicapés : les personnes handicapées sans ressources ou aux revenus modestes.

LAllocation pour I'éducation d’enfant handicapé (AEEH), une
prestation destinée a aider les parents d'enfants handicapés

Aprés nous étre intéressée aux adultes, il semble nécessaire d’essayer d’objectiver la
répartition des enfants handicapés. L’AEEH est une prestation familiale destinée a aider
tous les parents qui assument la charge d’un enfant handicapé, sans qu'il soit tenu
compte de leurs ressources. Elle est attribuée aux familles ayant un enfant handicapé
justifiant d’un taux d’incapacité reconnu par la CDAPH au sein des MDPH. Pour ouvrir
droit a ’AEEH, I'enfant handicapé doit résider en France de fagon permanente et étre
4gé de moins de 20 ans et doit présenter un taux d’incapacité d’au moins 80 %. Un
enfant avec un taux d’incapacité compris entre 50 % et 79 % peut aussi prétendre a
I’AEEH s’il fréquente un établissement d’enseignement adapté.

Le taux de bénéficiaires de ’AEEH par département varie de 7,9 %o pour 1'Orne a 21,3 %o
dans le département des Deux-Sévres, soit un taux variant de 1 & 2,7 (Figure 5). Les
départements qui comptent plus de 17,3 allocataires pour 1 000 enfants de 0 a 19 ans
sont par ordre croissant : la Marne, le Tarn-et-Garonne, les Hautes-Alpes, le Tarn, la
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Haute-Marne, la Mayenne, le Cantal, I’Aube, la Charente-Maritime, le Nord, la Sadne-et-
Loire et les Deux-Sévres. Les départements qui comptent moins de 10,3 bénéficiaires de
I’AEEH pour 1 000 enfants de 0 a 19 ans sont par ordre décroissant : les Hauts-de-Seine,
la Céte-d’Or, le Maine-et-Loire, la Savoie, la Moselle, le Bas-Rhin, la Meurthe et Moselle,
le Doubs, les Cotes-d’Armor, le Territoire de Belfort et I'Orne. Un test exact de Fisher a
été réalisé et ne met pas en évidence de lien entre le taux d’AEEH et la population des
0-19 ans.

Figure 5. Taux d'enfants agés de 0 a 19 ans bénéficiant de 'AEEH

Taux pour 1000 enfants de 0-19 ans
[7,91-10,34] ™ ]12,14 - 14,29] ® ]17,29 - 21,31]
110,34 - 12,14] ™ ]14,29 - 17,29]

Note : la discrétisation a été effectuée selon la méthode de Jenks.
© Amélie Etchegaray / Sources : Cnaf, 2013 ; MSA, 2013 ; Insee, 2013

Un récent rapport de I'Institut général des affaires sociales® (Igas) constate que '’AEEH
est une prestation en plein essor sans pour autant répondre de maniére adéquate a
toutes les situations. 1l est généralement admis que, bien que I’AEEH ne soit pas soumise
a condition de ressources, son recours peut étre lié au niveau de vie des familles’. Plus
une famille a un niveau de vie élevé, moins elle aura besoin de demander ce
complément de ressource. Au travers de neuf entretiens réalisés en 2015 et 2016 aupres
de familles en attente de places en établissements ou services médico-sociaux pour leur
enfant par le Creai Paca et Corse, il est apparu que deux foyers ne bénéficiaient pas de
I’AEEH par méconnaissance de l’allocation. Ce sont des familles qui ont saisi la MDPH
pour l'orientation de leurs enfants mais qui n’ont jamais été informées de la possibilité
de percevoir une telle allocation. La méconnaissance d’autres droits liés au handicap
est apparue comme récurrente lors de ces entretiens.

De plus, chaque MDPH organise ’évaluation des besoins de maniére autonome et
semble avoir une lecture différente du droit®. Cette hétérogénéité se traduit par des
modalités d’attribution d’AEEH génératrices d’inégalités territoriales?. Comme les
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indicateurs précédents, ’AEEH parait soumise aux pratiques locales et donc ne repére
qu’une partie de la population des enfants handicapés.

Le taux d’'accords d’AEEH, une photographie des pratiques locales
des MDPH

Dans le but de connaitre 1’évolution annuelle de 'activité des MDPH, la Caisse nationale
de solidarité pour l'autonomie (CNSA) collecte leurs données d’activités. Elles
rassemblent a la fois le nombre de demandes faites par les personnes se percevant
comme handicapées, mais aussi le nombre d’accords, avis et refus. Le nombre de
demandes peut étre un indicateur du ressenti du handicap dans la population d’un
département alors que le nombre d’accords permet de connaitre le nombre de
personnes relevant du champ du handicap et donc de la reconnaissance administrative
du handicap. La majorité des droits sont octroyés pour plusieurs années, le plus
souvent entre deux et dix ans. Les données issues des MDPH sont des données de flux,
simple photographie du nombre de demandes et d’accords de 'année. Ces données qui
paraissent extrémement intéressantes ne permettent pas d’estimer le nombre total de
personnes bénéficiant d’une reconnaissance et/ou d’'une prestation accordée par les
MDPH & un instant donné?,

Nous ne pouvons pas analyser le nombre des demandes déposées car toutes les MDPH
n'ont pas le méme fonctionnement. Certaines enregistrent une demande comme
déposée dés que la personne sollicite la MDPH sous forme de formulaire ou de courrier
sur papier libre. D’autres MDPH enregistrent une demande comme déposée quand
celle-ci est accompagnée d’un formulaire de demande rempli, d’'une piece d’identité,
d’un justificatif de domicile et d’un certificat médical de moins de 3 mois. Il nous
semble difficile d’exploiter cette donnée dans la mesure ot les normes pour enregistrer
une demande ne sont pas uniformes entre MDPH. Ces disparités de pratiques des MDPH
sont décrites dans le baromeétre de 'observatoire national des aides humaines?. Handéo
s’est penché sur le traitement de la prestation de compensation du handicap en 2014 et
a conclu que I'acces a I'aide humaine s’avére « a géométrie variable ». Pour expliquer
ces disparités, Handéo évoque la difficulté des équipes dans I'interprétation des guides
barémes, des textes juridiques, de la définition méme du handicap, de la perception des
demandes dites abusives.

Nous allons tout de méme traiter ci-dessous les données concernant, par département
et par année, les taux d’accords issus des CDAPH pour bénéficier de ’AEEH (Figure 6).
Nous comptons une vingtaine de départements non-répondants, ce qui rend délicate
une interprétation géographique. Malgré une variabilité interannuelle observée sur les
trois cartes, une structure se répéte pour certains départements. Le Nord et son couloir
Champagne-Ardenne-Bourgogne ont majoritairement pour les trois années des taux
supérieurs 39,12 accords AEEH pour 1000 enfants. Dans le Sud, I'Ariége a un taux
inférieur a 4,25 accords AEEH pour 1 000 enfants sur les trois années. A contrario, pour le
département de la Seine-et-Marne, les chiffres n’ont aucune stabilité. Son taux diminue
en fonction des années : il était compris entre 6,7 %o et 9,1 %o en 2012, il est, en 2014,
inférieur a 4,3 accords pour 1 000 enfants de 0 a 19 ans.
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Figure 6. Taux d'accords pour 'AEEH

Taux d'accords AEEH en 2012 Taux d'accords AEEH en 2013 Taux d'accords AEEH en 2014

L)

Nombre d'accords pour I'AEEH pour 1000 enfants de 02 19 ans
| [0,01-055] M ]055-142] M 1142-352] M 13.52-920] [T dép non répondant

Note : la discrétisation a été effectuée selon la méthode des moyennes emboitées.
© Amélie Etchegaray / Sources : CNSA, 2012, 2013, 2014 ; Insee, 2012, 2013, 2014

Cet exemple illustre que les données d’activités des MDPH sont difficiles a exploiter. Le
nombre élevé des MDPH non-répondantes ne permet pas une interprétation exhaustive
des cartes. De plus, chaque MDPH organise I’évaluation des besoins de maniére
autonome et semble en avoir sa propre lecture. 1l faudra donc attendre encore quelques
années et la mise en place dans les MDPH d’un systéeme d’information commun pour
pouvoir optimiser la gestion des dossiers, harmoniser les décisions des CDAPH et
exploiter ces données.

Pourquoi ces données administratives sont-elles insuffisantes pour
approcher le handicap ?

Ces données administratives relatives au handicap sont les plus fréquemment utilisées
pour repérer et estimer la population handicapée a I’échelle locale et nationale.
Disponibles sur une longue période, depuis 1975 notamment pour I’AAH et ’AEEH, ces
sources administratives sont peu coliteuses puisqu’elles ont déja été collectées a
d’autres fins?. Elles peuvent étre territorialisées a I'échelle infra-départementale et
permettent d’émettre des hypothéses pour mieux comprendre la répartition spatiale

des personnes handicapées.

Cependant, comme lillustre 'ensemble de ces données, elles sont tributaires de
définitions et de catégories réglementaires. La compréhension des définitions et des
guides barémes différe parfois d'un département a 'autre, ce qui rend difficiles les
comparaisons spatiales ou temporelles. Ces écarts soulignent la complexité que connait
le secteur du handicap pour classer et quantifier les personnes handicapées. Les
données sont biaisées par I’hétérogénéité des pratiques locales pourtant celles-ci sont
nécessaires a I'élaboration des politiques publiques.

Le non-recours a ces prestations n’a pas été évalué a ce jour, mais il est réel. Il fait
référence a la « situation des personnes qui ne pergoivent pas tout ou partie des droits
ou prestations auxquels elles sont a priori éligibles? ». La complexité des conditions
d’attribution rend difficiles les démarches et peut décourager certaines familles. Une
typologie des formes de non-recours a été réalisée par I’Observatoire DEs NOn-REcours
aux droits et services? (Odenore) et propose quatre situations :

+ la non-connaissance : I'offre ou son mode d’accés ne sont pas connus ;
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« la non-proposition : I'offre n’est pas proposée par les institutions en charge de le faire ;
» la non-réception : I'offre est connue, demandée mais pas obtenue ou utilisée ;

« la non-demande : 'offre est connue mais pas demandée.

Les données administratives peuvent étre une base fondamentale pour repérer ou
estimer la population handicapée mais elles sont encore trop fragiles. Le secteur du
médico-social est conscient de ces biais et met en place de nouvelles techniques pour
pallier ces écarts de pratiques (comme la mise en place d’'un systéme d’information en
commun).

Les données quantitatives nationales ou les enquétes
de population générale

Aprés avoir analysé des données administratives, nous allons essayer de quantifier la
population a I’échelle départementale grice a des données issues d’enquétes nationales
ad hoc. Chaque enquéte est fagconnée en fonction des besoins des chercheurs et des
institutions étatiques (par exemple : la Drees, I'Institut national de la statistique et des
études économiques [Insee], mais aussi I'Education nationale). En disposant
d’informations comme 1'4ge, le sexe, la catégorie socio-professionnelle, etc., les
données issues des enquétes de population générale permettent, par rapport aux
données administratives, de décrire la population handicapée et son environnement
social. Cependant, la réalisation d’enquétes est coliteuse et chronophage et ne permet
pas, pour certaines d’entre elles, une exploitation au niveau local.

Lenquéte Handicap-Santé et son approche a travers le ressenti de la
personne

En 2008, la Drees a produit, en collaboration avec I'Insee, I’enquéte Handicap-Santé
(HS). Elle a pour but d’évaluer le nombre de personnes concernées par le handicap et la
dépendance en France métropolitaine et outre-mer. Cette enquéte a été menée aupres
de 30000 personnes de tous 4dges vivant en ménage (Handicap-Santé, volet ménages,
HSM) et 9 000 en institution (Handicap-Santé, volet institutions, HSI). Les données de
HSM sont trés complétes, mais exploitables seulement au niveau national a ’échelle des
zones économiques d’aménagement du territoire?” ou a I’échelle départementale sur
trois départements métropolitains (Nord-Pas-de-Calais, Hauts-de-Seine et Rhone) et
deux ultramarins (Guadeloupe et Martinique). Elles permettent de disposer
d’informations sur I’4ge, le sexe, le niveau d’études et la catégorie socio-professionnelle
des personnes enquétées. Cependant, la difficulté principale réside dans le choix des
variables qui permettent de définir la population handicapée.

Une compilation de la littérature évoquant les différentes définitions du handicap a
partir des données disponibles dans HSM a permis de repérer les définitions suivantes.
Les travaux de Bouvier? ont amené a la création d’une classification organisée en trois
parties :
«handicap reconnu: a déclaré une ou des reconnaissances administratives au travers
d’allocations pour personnes handicapées, de pension d’invalidité, de rentes d’incapacités ou

d’une reconnaissance de la MDPH ;

36



33

34

35

\

+ handicap identifié: a déclaré une impossibilité totale a effectuer au moins une tiche
courante ou recevoir une aide spéciale d'un tiers en raison de son handicap, un
aménagement spécial de son logement ou l'utilisation d’une prothése, d’'un appareillage ou
d’une autre aide technique ;

+ handicap ressenti : a déclaré considérer avoir un handicap a la question « Considérez-vous

avoir un handicap ? ».

D’autres publications utilisent la logique induite par la Classification internationale du
fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) élaborée par I'Organisation mondiale
de la santé (OMS): les déficiences, les limitations d’activité et les restrictions de

participation. Maude Espagnacq® propose de repérer la population a risque de
handicap entre 20 ans et 59 ans dans HSM selon trois approches :

« fonctionnelle : la personne a des difficultés a réaliser seule des fonctions simples comme
marcher sur 500 m, lire, se concentrer, apprendre de nouveaux savoir-faire, etc. ;

» administrative : allocation, RQTH, carte, etc. ;

« handicap ressenti : auto-déclaration - se sentir « fortement limité a cause d’un probléme de

santé dans les activités que font les gens habituellement ».

Catherine Embersin-Kyprianou® entreprend une exploitation régionale de cette
enquéte a l'échelle de I'lle-de-France. Elle choisit d’approcher le handicap par
trois indicateurs :

«la limitation fonctionnelle synthétisée par une variable, reprenant le degré de sévérité
maximum pour au moins I'une des activités de la liste de 19 fonctions ;

« la restriction d’activité synthétisée par une variable créée a partir de 7 activités de la vie
quotidienne correspondant aux activités de soins personnels et de 12 activités
instrumentales de la vie quotidienne correspondant aux activités plus complexes ;

* la reconnaissance d’un handicap créé a partir des questions relatives aux prestations liées

au handicap.

Selon la définition choisie, le nombre de personnes handicapées n’est pas le méme. Par
exemple, en prenant la définition de Maude Espagnacq, 63 %o des 20-59 ans vivant a
domicile et en France Métropolitaine, se sentent fortement limités a cause d'un
probléme de santé dans les activités dites « habituelles », 57 %o des 20-59 ans ont une
reconnaissance administrative du handicap et 73 %o des 20-59 ans ont des limitations
fonctionnelles. Au total, 128 %o de la population métropolitaine francaise résidant a
domicile présentent au moins une des trois formes de handicap et 16 %o présentent les
trois formes du handicap (Figure 7), que I'on peut appeler le « noyau dur » du handicap.
Nous sommes bien consciente que le handicap peut prendre des formes variées,
tributaires de ’environnement et du contexte social mais le « noyau dur » qui réunit
toutes les approches du handicap représente-t-il la méme proportion quelle que soit la
région ou I'échelle 7
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Figure 7. Les trois approches du handicap et leur superposition : prévalence pour les personnes
vivant a domicile, agées de 20 ans a 59 ans, en France métropolitaine

National

Reconnaissance
administrative
57 %o

Ressenti
du handicap
63 %o

16%o0

Limitation
Fonctionnelle
73%o0

Note : les surfaces superposées ne sont pas proportionnelles a la population qu'elles représentent.
Source : HSM, 2008

Grice aux extensions d’échantillons sur certains départements, les prévalences du
Nord, du Pas-de-Calais, du Rhone et des Hauts-de-Seine ont été calculées (Figure 8).
C’est dans le Pas-de-Calais que la prévalence du handicap ressenti est la plus élevée
(85 %o), a I'inverse des Hauts-de-Seine (38 %o). Pour la limitation fonctionnelle, c’est
dans le Nord, avec un taux de 90 %o, que la prévalence est la plus forte. Enfin, le Rhone
affiche la prévalence des reconnaissances administratives la plus élevée avec un taux de
66 %o contre 39 %o en Hauts-de-Seine. Cependant, la prévalence calculée dans le
« noyau dur » qui réunit a la fois la limitation fonctionnelle, le handicap ressenti et la
reconnaissance administrative du handicap est identique pour trois départements (Pas-
de-Calais, Nord et Rhone), mais beaucoup plus faible dans les Hauts-de-Seine (10 %o
contre 20 %o dans les trois autres départements). Suivant I'approche du handicap, il
existe de fortes disparités entre les différentes régions de France alors que le « noyau
dur » est proche d’une région a I'autre.
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Figure 8. Les trois approches du handicap et leur superposition : prévalence 20 ans a 59 ans a
domicile dans quatre départements

Pas de Calais
Nord
Reconnaissance
R:‘c"l'"i‘is“i"“ administrative
i administrative
d R:,“ed';u A Ressenti 50 %0
ul ;:;/ cap du handicap
o 75 %o 19,2 %2
204%a
Limitation Limitation
F""cg‘;‘:"!"’ Fonctionnelle
o 90 %o
Rhéne
Hauts de Seine
Reconnaissance Reconnaissance
Ressenti administrative administrative
du handicap 66%o Ressenti 39 %o
67 %o du handicap
19,4 %o 38%e7 (96%0
Limitation Limitation
Fonctionnelle Fonctionnelle
7090 70 %o

Note : les surfaces superposées ne sont pas proportionnelles a la population qu'elles représentent.
Source : HSM, 2008

Les enquétes n° 3 et n° 12 de I'Education nationale, des enquétes
qui recensent les enfants handicapés scolarisés en milieu ordinaire

Nous allons maintenant exploiter au niveau départemental, une enquéte concernant les
enfants handicapés scolarisés en milieu ordinaire. Pour connaitre le nombre et le profil
des éléves en situation de handicap, le ministére de I’Education nationale a mis en place
les enquétes annuelles n° 3 et n° 12 relatives a la scolarisation des éléves en situation de
handicap dans le premier et second degré, public et privé>',

Depuis 2011, seuls les éléves scolarisés avec un Projet personnalisé de scolarisation
(PPS) devraient étre pris en compte. Le PPS définit les modalités du déroulement de la
scolarité et des actions pédagogiques, psychologiques, éducatives, sociales, médicales et
paramédicales répondant aux besoins particuliers des éléves présentant un handicap.
Pourtant, en 2013, deux départements ne recensent aucun PPS rédigé (La Haute-Loire
et la Meurthe-et-Moselle) et cing autres départements ont des critéres peu fiables
concernant cette variable. Plusieurs entretiens avec des enseignants référents nous ont
permis de comprendre que certaines MDPH ne transmettaient pas le plan formalisé aux
enseignants, mais seulement une liste de notifications de décisions concernant chaque
enfant. En intégrant des enfants sans PPS dans I’enquéte, certains enseignants référents
ont ainsi souhaité signaler qu'’ils ne recevaient pas de plan formalisé. Pour 'analyse qui
suit, il n’y aura pas de distinction entre les éléves ayant un PPS et ceux qui n’en ont
pas: sont intégrés tous les éléves signalés dans les enquétes n°3 et n°12. Un PPS
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s’élabore avec l'enseignant référent, la MDPH, I’éléve et sa famille. Selon les
enseignants référents, si cette derniére a peur que son enfant soit stigmatisé comme
handicapé, elle ne demandera pas un PPS. L’enseignant référent se donne quand méme
le droit d’inscrire l'enfant dans l’enquéte. Hormis les enfants trés lourdement
handicapés qui ne sont pas scolarisés en milieu ordinaire, tous les enfants passent au
moins quelques années a I'école primaire: ces enquétes permettent un repérage
efficace des enfants avec handicap.

Figure 9. Taux d'enfants en situation de handicap repérés dans les établissements scolaires
ordinaires

Taux pour 1000 enfants de 0-19 ans
[1[9,54-11,98] ™ ]14,71-16,73] M ]19,01 - 24,83]
]11,98 - 14,71] ™ 16,73 - 19,01]

Note : la discrétisation a été effectuée selon la méthode de Jenks.
© Amélie Etchegaray / Source : MENESR Depp, 2013

Une partie de la structure spatiale repérée avec ’AEEH se retrouve sur la Figure 9 des
données issues de ’Education nationale. L’axe central de la France, allant du Sud au
Nord, est la partie du pays avec la plus grande part d’éléves en situation de handicap.
Les départements qui comptent plus de 19 éléves en situation de handicap pour
1000 enfants 4gés de 0 a 19 ans sont par ordre croissant : la Haute-Loire, la Mayenne, la
Somme, I’Ariége, la Haute-Marne, le Nord, la Lozeére, I’Aisne, la Drome et la Sabéne-et-
Loire. A l'inverse, les départements qui comptent moins de 12 éléves en situation de
handicap pour 1000 enfants 4gés de 0 a 19 ans sont par ordre décroissant : I'Yonne, le
Var, la Cote-d’Or, la Sarthe, le Val-de-Marne, le Loiret, le Doubs, le Haut-Rhin, les
Yvelines, la Seine-Saint-Denis, le Bas-Rhin, la Vendée, le Maine-et-Loire, les Hauts-de-
Seine et la Seine-et-Marne. Un test exact de Fisher met en évidence un lien significatif
entre le taux d’éléves handicapés scolarisés en milieu ordinaire et le nombre d’enfants
agés de 0 a 19 ans. Dans un département, plus le nombre de 0-19 ans est faible, plus le
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taux d’éleves handicapés est élevé. Ce sont principalement des territoires vieillissants
et ruraux.

A la rentrée 2013, la Direction de I’évaluation, de la prospective et de la performance
(Depp) a mené une enquéte aupres des familles d’'un panel de 13 131 éléves en situation
de handicap afin de recueillir des données socio-économiques relatives aux familles. Il
s’avére que les parents appartiennent plus souvent a une catégorie sociale défavorisée
d’inactifs ou d’ouvriers que de cadres ou de professions intermédiaires, quelle que soit
la nature du trouble de leur enfant. Prés de 6 enfants sur 10 présentant des troubles
intellectuels ou cognitifs et 4,5 enfants sur 10 présentant des troubles du psychisme ou
plusieurs troubles associés vivent dans une famille de catégorie sociale défavorisée2.
Ainsi, entre la corrélation spatiale mise en évidence par le test de Fisher et les
conclusions de I'enquéte de la Depp, nous pouvons émettre ’hypotheése qu’il y a une
coincidence spatiale entre I’'environnement socio-économique et le taux de handicap
pour un territoire. Les enquétes n°3 et n° 12 de I'Education nationale semblent étre
I'indicateur le plus complet pour repérer et décrire la population des enfants
handicapés a I’échelle locale et nationale.

Les enquétes présentées précédemment sont des enquétes a portée générale, fagonnées
en fonction des besoins d’entités administratives. Elles permettent de décrire la
population handicapée et donc d’étudier les parcours et les pratiques de ces personnes.
Seules les enquétes n° 3 et n° 12 de I'Education nationale semblent étre un indicateur
complet pour estimer la population des éléves handicapés a une échelle locale (ici, le
département). Quoique I'enquéte Handicap Santé soit une enquéte trés riche, ses
résultats ne permettent pas de nous renseigner de maniére fine par rapport a la
population de chaque département. C’est une information « agrégée de portée
générale® ».

Des registres du handicap sévére chez I'enfant : des
données exhaustives sur quatre départements

Aprés avoir présenté les données administratives et les enquétes nationales, nous
allons présenter un autre type de données: les registres du handicap. 1l s’agit de
données exhaustives décrivant le handicap sévére chez l'enfant dans quatre
départements.

Le Registre des handicaps de ’enfant et observatoire périnatal (Rheop) a été, en 1998, le
premier registre de morbidité a s’intéresser au handicap de 'enfant. Initialement, le
registre couvrait seulement le département de I'Isére. En 2005, le Rheop a été étendu
aux départements de la Savoie et de la Haute-Savoie pour disposer d’une base de
données plus fournie afin de comparer les taux de prévalences entre départements
adjacents. Pour compléter ce dispositif de surveillance des déficiences de I'enfant et
disposer ainsi d’'un nombre de cas plus élevé au niveau francais, le Registre des
handicaps de I'enfant de Haute-Garonne, RHE31, a été créé en 1999.

En France, il existe donc deux registres de population sur les handicaps de I’enfant qui
recueillent les cas de déficiences séveéres avec des critéres d’inclusion des enfants et des
modalités de fonctionnement similaires. Ces deux registres départementaux
constituent a ce jour les seules données sur I'évolution temporelle du nombre et des
caractéristiques de ces déficiences sévéres de I'enfant.
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Pour étre inclus dans les registres Rheop et RHE31, I'enfant doit :

» étre porteur d’au moins une déficience sévére (motrice, trouble du spectre autistique [TSA],
intellectuelle ou sensorielle) ;
* avoir une trisomie 21 ;

« avoir une paralysie cérébrale.

Pour le Rheop, 'enfant doit résider en Isére, en Savoie ou Haute-Savoie durant sa
8¢ année de vie. Pour le RHE31, I'enfant doit résider en Haute Garonne durant sa
9¢ année de vie.

Les données des registres ne sont disponibles que sur quatre départements (Haute-
Garonne, Isére et les deux Savoie), mais ce sont elles qui estiment le mieux la
population d’enfants avec handicap sévére en France. Outre la connaissance précise du
handicap, les registres délivrent des données sociodémographiques et des informations
sur le mode de prise en charge de ces enfants, inexistantes ailleurs. Les enfants sont
localisés a la commune, ce qui permet d’avoir une compréhension des phénomeénes a
I'échelle locale. Cependant, dans le but de protéger ces données personnelles et
préserver les libertés individuelles*, nous avons été contrainte de procéder a des
agrégations de communes et d’années.

Le taux d’enfant de la génération 2000 & 2004 présentant un handicap sévére varie de 1
a 2,5 entre groupements de canton (Figure 10). Les plus forts taux se trouvent sur le
groupement de canton situé a I'est de Grenoble, le groupement de canton Saint-
Gervais-les-Bains-Cluses (a I’est de Bonneville), celui de Chambéry et celui qui se situe
au nord de ce dernier. A I'inverse, les territoires avec les plus faibles taux sont répartis
sur tout le territoire (est d’Annecy, sud de Vienne, sud de la Tour-du-Pin et groupe de
Saint-Jean-de-Maurienne).
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Figure 10. Taux d’enfants avec handicap sévére par regroupement de cantons (Isére, Savoie, Haute-
Savoie)

Thonon les Bains £+

Saint julien en Genevois

Nombre d'enfants avec handicap sévére
pour 1000 enfants de 6 a 10 ans Z

[ 14,96-6,05]
[T 16,05 - 7,63]

[ 17,63-8,88]
M 18,88-10,50] i\
M 110,50 - 12,50] i

Préfecture ou sous préfécture
e

I} Limite départementale

Note : la discrétisation a été effectuée selon la méthode de Jenks.
© Amélie Etchegaray / Sources : Rheop, génération 2000 a 2004 ; Insee, 2011

Les registres se concentrent uniquement sur les déficiences sévéres, mais ils sont les
seuls & donner des informations autour du handicap. Ils permettent de connaitre la
déficience, mais aussi des informations socio-économiques sur I’environnement de
’enfant et sa prise en charge.

L’étude de cette base ameéne a réinterroger I'échelle d’analyse. Jusqu'a présent, les
données étaient renseignées a ’échelle départementale et faisaient ’hypothése que les
territoires étaient homogenes. Cependant, nous savons qu'’il existe des disparités infra-
départementales et que la composition de la population varie aussi a cette échelle. Ces
disparités se traduisent par des variations allant de 1 a 2,5 entre les cantons pour les
données du registre, quand les variations a 'échelle départementale sont de 1 a 2,6
pour les éléves handicapés scolarisés en milieu ordinaire et de 1 a 2,7 pour les
bénéficiaires de ’AEEH.

Trois bases de données permettant d’estimer la population des enfants handicapés ont

été présentées dans les parties précédentes. Ces trois proxys ne mesurent pas une
population, mais des populations d’enfants handicapés (Figure 11).
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Figure 11. Trois proxys permettant d'estimer des populations d'enfants handicapés en 2013

Eléves handicapés recencés\
dans les enquétes n°3 et 12
de I'Education Nationale \
| Bénéficiaires de I'AEEH
228 711 Enfants /
\ 212 211 Enfants

* Estimation calculée a partir de
la moyenne des prévalences du
handicap sévére chez I'enfant
du Rheop et du Rhe31
génération 2000 a 2004

Sources : Cnaf ; MSA, MENESR Depp ; Rheop ; Rhe31 ; Insee, 2013

Avec 228 711 enfants enquétés, les enquétes n°3 et n°12 de I'’Education nationale
constituent la base de données recensant la plus grande population d’enfants
handicapés au niveau national ’AEEH comptant 212 211 bénéficiaires. Si on applique le
taux de prévalence d’enfants avec handicap sévére calculé par les registres Rheop et

by

RHE31 pour les générations 2000 a 2004 (taux calculés sur seulement quatre

départements), la population nationale peut étre estimée a 141165 enfants avec
handicaps séveres.

Ces bases de données ne permettent pas d’identifier les enfants qui sont recensés dans
deux ou trois bases de données. Par exemple, le nombre d’enfants handicapés recensés
par 'Education nationale et qui bénéficient de I’AEEH n’est pas connu. Les registres ne
savent pas si I'enfant percoit I’AEEH mais renseignent sur le mode de prise en charge
(milieu ordinaire, établissement médico-social, Sessad, autres). Cette information ne
permet pas de savoir si I’enfant est recensé par les enquétes n° 3 et n° 12 car le critére
d’inclusion « avoir un Projet personnalisé de scolarisation (PPS) » n’est pas un critére
d’inclusion pour le registre.

Nous avons vu tout au long de ce chapitre qu’il n’existe pas de base de données sur la
population handicapée mais sur les populations handicapées. La plupart de ces bases de
données sont exploitables a I’échelle départementale ou nationale mais I'analyse des
registres du handicap sévére chez I'enfant pose la question de la pertinence de cette
échelle d’analyse. Les écarts de variation des taux de handicap sont aussi élevés, qu’il
s’agisse d’une analyse interdépartementale ou infra-départementale.
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Les exemples présentés montrent aussi qu'il faut étre prudent quand nous utilisons,
comparons et analysons les données. La définition du handicap, I'interprétation des
guides barémes et les fonctionnements au niveau local des MDPH et le type de base de
données aménent des regards différents et des divergences dans les pratiques.

Les données administratives nous renseignent sur les bénéficiaires ayant une
reconnaissance du handicap. Elles sont quasi exhaustives et peuvent étre
territorialisées. Ces données sont issues d’institutions « dont la finalité n’est pas de
produire une telle information, mais dont les activités de gestion impliquent la tenue
de fichiers ou de registres individuels® ». Ainsi, déja collectées, 'agrégation a une
échelle communale, cantonale, départementale ou plus, n’est qu’une simple requéte et
engendre peu de cofits. Ces données administratives sont toutefois tributaires des
définitions, des critéres d’inclusion et des évolutions juridiques et/ou politiques.
L’analyse des données MDPH illustre bien ce biais : la compréhension de la définition du
handicap, I'interprétation du guide baréme et les pratiques des MDPH ne permettent
pas de les comparer entre elles mais aussi dans le temps. A I'inverse, la Caisse nationale
d’allocations familiales (Cnaf) et la Mutualité sociale agricole (MSA) versent les
allocations handicaps depuis 1975, et on peut suivre I'évolution des populations
allocataires.

Le but d’'une enquéte n’est pas le méme, il est de décrire les nouvelles tendances de la
société. Fagonnées en fonction des besoins, les enquétes sont coliteuses en argent
comme en temps’’, Comme 1’a montré la présentation de ’enquéte Handicap Santé, les
contraintes de représentativité des échantillons ne permettent pas d’exploiter les
résultats a une grande échelle.

Enfin, la prévalence du handicap est susceptible de varier d’'un département a l'autre,
car le handicap, comme tout fait de santé, est aussi la résultante d’inégalités socio-
sanitaires. Bien que I'étiologie des déficiences soit inconnue dans environ un cas sur
deux, des facteurs de risques spatialement discriminants ont été identifiés dans la
littérature. Certains, ayant des répartitions différenciées sur le territoire, pourraient
expliquer les variations de distribution observées sur les cartes précédentes. Dans le cas
de déficiences légéres par exemple, les rééducations comme les moyens de
compensation mis en place tot dans I'enfance peuvent permettre d’éviter ou de réduire
le handicap a I’dge adulte. Le niveau d’information de la famille et la disponibilité d’une
offre rééducative jouent alors un rdle central. On sait aussi que les familles d’ouvriers
déclarent deux fois plus d’enfants ayant au moins une déficience que celles de cadres?’.
Les familles avec un faible niveau de scolarité®® ont des enfants plus souvent touchés
par la déficience intellectuelle légére. Concernant la période périnatale, les enfants
prématurés souffrent plus fréquemment de déficiences que les enfants nés a terme. Des
données cumulées sur trois années montrent une variation des taux de grande
prématurité de 0,3 naissance %o a 1,1 naissance %o selon les départements®.
L’alcoolisation feetale, cause potentielle de déficience intellectuelle et trouble du
comportement, concerne jusqu’a 6 naissances %o chaque année®. La consanguinité est
aussi un déterminant, mais on ne dispose plus, depuis 1948, de données sur sa
répartition. Chez les adultes, les professions a risques d’accidents du travail (ouvriers,
agriculteurs) influencent aussi la répartition de cette population, comme la fréquence
des accidents de la route, le vieillissement ou encore la consommation d’alcool.

Enfin, nous avons vu que la répartition des établissements et services peut influencer la
distribution spatiale de la population en situation de handicap. Nous avons démontré
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I’hétérogénéité des différentes approches du handicap, ce qui conduit a des
quantifications différentes et donc a des descriptions différentes d’'une méme réalité.
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Environnement résidentiel et
mobilité quotidienne des adultes
handicapés vivant en structure
d’hébergement

Noémie Rapegno

Introduction

En octobre 2017, une rapporteuse spéciale des Nations unies sur les droits des
personnes handicapées mandatée par le Conseil des droits de 'homme et ’Assemblée
générale des Nations unies pour formuler des avis sur la mise en ceuvre des droits des
personnes handicapées dans le monde, a été trés critique sur la politique francaise?. Elle
a encouragé la France a « adopter une politique du handicap fondée sur les droits de
I’homme » et a notamment pointé du doigt la prise en charge des personnes
handicapées au sein d’établissements spécialisés, cet accompagnement mettant
l’accent, selon elle, sur la déficience de I'individu et non sur la transformation de la
société et de I'environnement pour assurer des services accessibles et inclusifs. Ces
critiques ne sont pas les premiéres émises au sujet de la politique du handicap en
France. En 2016 - a la suite du Conseil de 'Europe en 2014 - I'ONU avait déja condamné
la France pour sa politique a ’égard des enfants autistes, notamment pour ’absence de
prédominance de caractére éducatif dans les institutions spécialisées. Au niveau
international, le gouvernement frangais est ainsi enjoint a enclencher une politique de
désinstitutionnalisation tandis que des places en établissement médico-social destiné a
des personnes handicapées continuent a étre créées. Cette particularité francaise
d’accompagnement institutionnel est souvent critiquée, mais la vie au sein de ces
établissements est peu connue. Ce chapitre a pour volonté de documenter la vie
d’adultes handicapés en établissement médico-social et plus particulierement les
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mobilités quotidiennes des résidents, seuls ou accompagnés par des travailleurs
sociaux.

En menant une enquéte qualitative aupreés des personnes concernées, notre objectif est
d’analyser les pratiques quotidiennes des résidents ainsi que leur vécu, leurs espaces de
vie construits par les pratiques spatiales individuelles et plus largement par les
maniéres d’habiter?. Les mobilités et modes d’habiter ont de maniére générale été
essentiellement analysés avec une entrée territoriale, que ce soit pour les mobilités
périurbaines®, rurales® ou urbaines®. Bien que certaines populations, comme les
personnes agées® en milieu périurbain ou rural, ou les enfants en milieu urbain’, aient
fait 'objet d’études spécifiques, il n’en a pas été de méme pour les personnes en
situation de handicap.

Dans ce chapitre, nous analysons la mobilité quotidienne d’adultes handicapés ayant
une déficience motrice et vivant en établissement médico-social, et la maniére dont les
personnes s’approprient leur territoire. La mobilité quotidienne est révélatrice de liens
sociaux, de facons de vivre son environnement résidentiel, du degré d’appropriation
d'un espace®. Plus généralement, la territorialité des personnes révéle leur
positionnement dans I'espace géographique mais aussi dans l'espace social®. La
question de la mobilité, et celle de I'accessibilité de ’environnement, se pose avec
particuliérement d’acuité, pour les personnes ayant une déficience motrice du fait de
leurs limitations fonctionnelles®®. En outre, les adultes interrogés ne travaillant pas
(Encadré 1), leur participation a des activités de loisirs a d’autant plus d’importance et
tient d’autant plus de place dans leur vie. En étudiant les mobilités liées aux loisirs et
'accés aux activités culturelles et récréatives, c’est la question des droits fondamentaux
des personnes handicapées que nous posons!'. L’objectif de ce chapitre est de
caractériser les profils de mobilités quotidiennes des personnes handicapées vivant en
établissement médico-social en fonction de la localisation de leur établissement, mais
aussi de la politique de I’établissement, et d’identifier des facteurs explicatifs dans les
différences de mobilité.

Encadré 1. Méthodologie (ou comment accéder aux personnes vivant en
établissement)

Afin d’appréhender la diversité des pratiques de mobilité dans les établissements
d’hébergement pour adultes ayant une déficience motrice ainsi que la territorialité
des personnes vivant dans ces établissements, nous avons procédé en différentes
étapes.

La premiére partie de 'enquéte, a visée exhaustive, a consisté en la réalisation
d’entretiens semi-directifs auprés d’'un membre des équipes d’encadrement de
tous les établissements de deux régions frangaises contrastées, I'flle-de-France et la
Haute-Normandie. L’objectif de cette premiére étape était de mieux saisir la
composition de I'offre en établissements médico-sociaux pour adultes handicapés
ayant des troubles moteurs et de saisir les différences de fonctionnement de
chaque établissement. L’idée était aussi de connaitre le cadre de vie et les
conditions de vie des usagers. Des entretiens ont été couplés a des observations
effectuées au sein des établissements et dans leur environnement immédiat.
Durant cette étape, nous avons enquété aupres de 24 établissements, dont 18 situés
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en Ile-de-France et six en Haute-Normandie. Seuls deux établissements, en Ile-de-
France, ont refusé de nous rencontrer.

Dans un deuxiéme temps, nous avons approfondi notre terrain dans dix des
établissements précédents, cinq en Haute-Normandie et cinq en ile-de-France. La
sélection des établissements s’est effectuée dans un souci de représentativité mais
aussi de diversité des situations. Ainsi, en fle-de-France, nous avons sélectionné

2 établissements dans Paris, 2 établissements en petite couronne et un
établissement en grande couronne. En Haute Normandie, nous avons enquété
aupreés de 2 établissements en Seine-Maritime et de trois établissements dans le
département de I’Eure. Ces 10 établissements sont gérés par sept associations
différentes et ont ouvert entre 1968 et 2009. Ils accueillent entre 12 et 66 résidents.
Ces établissements sont médicalisés ou non. L’Age moyen des résidents varie de

28 ans a 45 ans, en fonction des structures. Dans tous les établissements, des
résidents se déplacent en fauteuil roulant manuel, d’autres en fauteuil roulant
électrique et certains sans aide technique.

Apreés avoir sélectionné les dix établissements, I'objectif de la troisiéme étape était
d’étudier la mobilité résidentielle et les déplacements quotidiens des personnes. Le
but était de recueillir leur parole, et leurs perceptions, et non celles de leur famille
ou des professionnels exercant au sein de ’établissement. Afin de pouvoir nous
entretenir avec des résidents atteints de déficience motrice avec troubles associés
séveéres (troubles cognitifs, troubles du langage), nous avons élaboré un guide
d’entretien qui a servi de base aux rencontres. Il a été nécessaire d’utiliser
plusieurs modes de communication (langage facile a lire et 4 comprendre,
pictogrammes), en particulier pour les personnes dont ’accés au langage était
limité.

Nous avons souhaité éviter une sélection des résidents par le directeur
d’établissement. Nous avons donc décidé d’opérer un échantillonnage aléatoire des
résidents. Le but était d’avoir acces aux résidents qu’ils aient des troubles associés
ou non. En procédant a un tirage au sort, nous avons donc voulu éviter tout biais
de sélection et nous donner la possibilité d’accéder a la parole de personnes peu
impliquées dans la vie de I'établissement ou peu mobiles et qui auraient pu ne pas
étre choisies par les personnels d’encadrement car jugées inintéressantes a
rencontrer dans le cadre de notre enquéte. Une fois la liste compléte des résidents
établie, nous avons tiré au sort dix résidents dans chaque établissement. Ces
entretiens disposent de niveaux d’information trés différents en fonction des
handicaps. Parfois, les personnes ont répondu uniquement a nos questions, sans
pouvoir expliciter leurs réponses et sans pouvoir répondre a toutes les questions
(notamment les questions d’ordre psycho-social) tandis que d’autres personnes
donnaient des réponses treés riches et construites précisant leurs réponses et leurs
hésitations. Il nous a fallu accepter d’analyser un matériau hétérogene, composé
aussi bien de réponses extrémement minimalistes (oui/non a des questions
fermées) que de réponses trés élaborées a un entretien semi-directif. Au total,
nous avons mené des entretiens aupres de 81 résidents 4gés de 21 ans a 70 ans. Sur
les 100 personnes tirées au sort, 19 n’ont pu nous rencontrer soit parce qu’elles ne



le souhaitaient pas, soit parce qu’elles étaient hospitalisées ou en vacances lors de
notre venue.

L’échantillon des personnes rencontrées est représentatif de la population en
établissement mais étant donné la diversité de situations observées, il n’est pas
possible de faire des extrapolations sur des sous-catégories de population trop
fines en fonction de 'dge, du sexe, du type de déficience, du moyen de locomotion
ou de I'ancienneté dans I’établissement. Bien que ces variables influencent la
mobilité, la méthodologie de cette enquéte ne permet pas d’analyser les situations
avec ce degré de précision.

Nous avons réalisé deux types de schémas afin de rendre compte de la mobilité
quotidienne des résidents.

Le premier type de schéma consiste en 'emboitement de trois cercles, le premier
représentant I'espace de I’établissement, le deuxiéme représentant I’espace
accessible a pied, ou en fauteuil, et le troisiéme représentant I'espace accessible en
véhicule ou en transport en commun. Nous avons distingué trois types de
transport : le véhicule de ’établissement, un service de transport spécialisé et les
transports en commun. Parmi les transports en commun, nous avons différencié le
bus, le tramway et le RER. Nous n’avons pas mentionné le métro car aucune des
personnes rencontrées n’utilise le métro. Ces données sont issues des entretiens
effectués aupres de résidents. Sur chaque figure, 'ensemble des activités et sorties
effectuées par les personnes rencontrées - hors déplacements liés aux soins et aux
liens familiaux - dans la semaine précédant notre rencontre a été représenté. Nous
avons distingué la participation a des activités collectives et des sorties
individuelles. Nous avons aussi différencié les déplacements réguliers et ponctuels.
Ce schéma renseigne sur le type de mobilité des résidents d'un méme
établissement, et sur la plus ou moins grande présence de I’établissement dans
leurs pratiques spatiales.

Le deuxiéme type de figures représente une partie de I'espace de vie des
personnes, délimité par les pratiques spatiales pédestres réalisées de facon
individuelle. Nous avons utilisé un fond Google Maps sur lequel nous avons
matérialisé différents types d’équipements a proximité de I’établissement ainsi
que les pratiques spatiales des résidents. Le fond Google Maps est toujours a la
méme échelle, ce qui facilite la comparaison entre les différents espaces de vie.
Nous avons aussi précisé le nom de lieux cités a plusieurs reprises dans les
entretiens. « L’espace privilégié des déplacements » représente 'espace pratiqué
par une majorité des résidents tandis que la « limite des déplacements pédestres
les plus lointains » représente I’espace pratiqué par une minorité de résidents tres
mobiles. Lorsque la majorité des résidents ne sort pas seule, nous n’avons indiqué
que la limite des déplacements terrestres les plus lointains. Les déplacements
indiqués sont liés aux courses, a des retraits d’argent, a différents types d’activités
sportives ou artistiques, a des sorties culturelles ou a des promenades. Ces
déplacements dépendent, en partie, des conditions météorologiques (fortes
chaleurs, pluie) ou de la période de I'année (arrét de certaines activités durant 1’été
ou a Noél).
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L’ensemble de ces données est issu des entretiens auprés des résidents ainsi que
d’observations effectuées a proximité de I'établissement.

Avant d’aller plus loin, il nous parait nécessaire de présenter brievement les
établissements pour adultes handicapés. En France, le développement d’un parc
institutionnel avec une gestion associative a but non lucratif a longtemps été
privilégié'?, Les établissements d’hébergement représentent un des principaux
dispositifs utilisés par les personnes handicapées, avec deux fois plus de personnes
accueillies que par des services®. Les établissements inclus dans cette étude sont les
Maisons d’accueil spécialisé (MAS), les Foyers d’accueil médicalisé (FAM) et les foyers
de vie, ils relévent des dispositions législatives et réglementaires relatives aux
établissements et services médico-sociaux. Ils sont régis par le Code de I’action sociale
et des familles (CASF). Les MAS, les FAM et les foyers de vie accueillent des adultes
handicapés 4gés de plus de 18 ans, le plus souvent sans accés a une activité
professionnelle, y compris, en milieu protégé. Ils assurent de maniére permanente,
I’hébergement, les aides a la vie quotidienne, les soins d’entretien, des activités sociales
et parfois, les soins médicaux et paramédicaux. Ces structures sont généralement
gérées par des associations a but non lucratif. Le conseil départemental et/ou ’Agence
régionale de santé (ARS), selon I'agrément obtenu, versent pour leur fonctionnement
un prix de journée ou une dotation globale. Les prestations délivrées par ces
établissements sont réalisées par des équipes pluridisciplinaires qualifiées.

Ces établissements sont répartis inégalement sur le territoire frangais avec une forte
représentation en milieu rural*®. Ces disparités engendrent-elles des différences en
termes de mobilité des résidents ? La vie en établissement médico-social variant d’'une
structure a l'autre, d’une personne a l'autre, il est particuliérement important
d’explorer les différents modes de vie des résidents, en étudiant notamment leurs
pratiques de mobilité.

La question de la localisation des établissements et de son impact sur la qualité de vie
des résidents ayant été trés peu étudiée, ce chapitre a pour objectif principal de
questionner le rdle de l'environnement résidentiel (enclavement, desserte en
transports, accessibilité, aménités) mais aussi de 1’établissement (taille, nature et
régularité des activités, offre de transport interne a I’établissement, stratégie de
I’établissement) dans la mobilité quotidienne des personnes et dans la fagon dont
celles-ci construisent leur espace de vie. Le but est d’identifier les obstacles et les
facilitateurs a la mobilité des personnes handicapées, tant intra-institutionnels (liés a la
vie de I’établissement), qu’extra-institutionnels (liés a la localisation de I’établissement,
au quartier). Nous cherchons a savoir dans quelles mesures le méso-environnement
communautaire (commerces de quartier, transports, etc.) a une influence sur la
mobilité quotidienne des personnes handicapées mais aussi sur l'organisation des
structures d’hébergement. Nous souhaitons analyser la nature des déplacements des
personnes (pédestres, motorisés, etc.) ainsi que la motivation de ces déplacements.
Nous questionnons plus particulierement 'impact de I'organisation institutionnelle sur
cette mobilité.

Nous présenterons dans un premier temps les différentes formes de mobilité repérées
puis nous dresserons quelques pistes permettant de comprendre ces différences.
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Des mobilités contrastées

L’analyse des pratiques qui circonscrivent le lieu de vie des personnes a donné a voir
des usages de I'espace variés. Parmi les résidents interrogés, ayant tous une déficience
motrice, il a été possible de distinguer trois types de mobilité trés différents en fonction
des établissements d’hébergement, allant des « insulaires » aux « navigateurs ». Les
trois profils décrits ne sont ni des profils d’établissements médico-sociaux, ni des
profils de personnes. Nous avons dressé la pratique de mobilité dominante au sein de
chaque établissement médico-social mais il peut y avoir des contre-exemples, avec des
résidents ayant des pratiques a contre-courant de la majorité des résidents. Ces profils
sont multifactoriels, ils sont le résultat de l'interaction - au sens de la Classification
internationale du handicap et de la santé (CIF) établie par 'OMS en 2001 - entre des
facteurs intra- et extra-institutionnels et des comportements individuels.

Les « insulaires » : une mobilité individuelle faible et domocentrée

Dans la premiére configuration, les résidents ont souvent une mobilité individuelle
domocentrée fortement dépendante de l'institution : la majorité des résidents ne sort
pas seule et ceux qui sortent sans I'aide de I'établissement le font dans un périmetre
réduit. Les résidents effectuent peu de déplacements individuels, méme a proximité des
établissements (Figures 1 et 2). Pour les déplacements plus lointains, ils utilisent,
accompagnés de professionnels, le véhicule de 1’établissement et non les transports en
commun ou les services de transport spécialisé. La majorité d’entre eux développe une
territorialité similaire essentiellement collective et n’a pas d’espace de vie qui lui soit
propre (Figure 1). Ils investissent peu leur environnement résidentiel. Les résidents ne
se déplacent pas seuls, que ce soit dans l'’environnement immédiat ou dans un
environnement plus lointain; ce recours constant aux professionnels pour tout
déplacement quotidien et cette absence d’autonomie sont ressentis par beaucoup
comme une mise a I'écart de toute vie sociale. Cet exemple est représentatif des
« insulaires® », ceux-ci vivent dans des espaces physiques et sociaux relativement
restreints. L'insularité est sociale et territoriale.

Ce premier profil est typique de 3 structures. L’une, en ile-de-France, se situe dans un
quartier résidentiel dit sensible, comportant quelques commerces de proximité. Les
deux autres structures en Haute-Normandie sont chacune situées sur deux sites
différents a quelques kilomeétres I'une de I'autre (ce qui fait en réalité quatre sites mais
avec une gestion commune pour chacun des deux sites). Deux sites sont
particuliérement isolés. Le site d'un établissement normand est particuliérement
défavorable a tout déplacement individuel. L’entrée de I'établissement est située sur
une route en pente qui débouche dans le virage d’une route départementale ne
comportant aucun aménagement piétonnier (trottoir ou bas-coté sécurisé). La pente ne
permet pas aux personnes utilisant un fauteuil roulant manuel de sortir seules. Les
personnes utilisant un fauteuil roulant électrique peuvent a priori y circuler mais le
virage de la route départementale jugé dangereux par les professionnels comme par les
résidents, freine toute velléité de sortir de facon autonome. Un autre établissement
normand se trouve a plusieurs kilometres d'un commerce. Les deux autres
établissements normands sont situés dans des petites communes rurales. Seul
I’établissement francilien est desservi par des transports en commun ou spécialisés. Les
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résidents ont alors la possibilité de circuler dans toute la région sans avoir besoin d’étre
accompagnés par des professionnels. Aucun des établissements situés en Haute-
Normandie n’est desservi par des transports en commun accessibles ou par un service
de transport spécialisé extérieur a 1'établissement. Dans ce cas, les personnes sont

dépendantes de I'établissement ou de leurs réseaux sociaux.

Figure 1. Les « insulaires », une mobilité essentiellement collective encadrée par I'établissement
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Figure 2. Une faible appropriation du centre-ville par les résidents
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Lorsque les personnes ne sortent pas seules, quelle que soit la raison, la politique de
I’établissement et les activités mises en place par 1’équipe de direction jouent un réle
essentiel dans la mobilité des personnes et leur rapport a leur environnement. Les
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résidents ont alors des pratiques spatiales similaires fortement contraintes par
'organisation de I’établissement.

Les trois établissements proposent de nombreuses activités régulieres et ponctuelles
qui rythment la semaine et constituent un emploi du temps chargé et trés cadré pour
les résidents. Nadéege, une résidente francilienne particuliérement active, résume sa
semaine :

Moi, il faut savoir que je n’arréte pas ici. Je participe au théitre, je suis dans un

groupe improvisation [...]. Le théatre, c’est le lundi une fois sur deux, le groupe

journal, le mardi. Sinon, le mardi matin aussi, une fois sur deux, on a une dame qui

est bénévole, retraitée, qui vient faire des petites lectures. Le mercredi, je fais

passeur d’espoir [...], tous les mercredis matin, on lit un livre. Mercredi aprés-midi,

je participe a la commission des menus avec [des professionnels] et quelques

résidents et on discute des menus établis sur la semaine [...]. Le mercredi aprés-

midi, je fais du jardinage avec un intervenant extérieur, Marco, il nous apprend a

planter des choses, des carottes, des tomates et bient6t, on va faire notre potager.

Et bientdt aussi, on va travailler avec les enfants. [...] Le jeudi aprés-midi, je fais du

Coghamo [Communication Gestuelle pour personnes avec un handicap moteur], le

jeudi aprés-midi, je fais un atelier percussions et pareil, il est divisé en deux

groupes. Et le jeudi aprés-midi, je fais encore réunion du groupe journal et le

vendredi, bah le vendredi, c’est un jour cool, on va dire. C’est ma prof de frangais

qui vient, j’aime beaucoup. Vendredi, c’est plutdt cool. Apres, samedi, dimanche,

c’est encore autre chose, c’est les professionnels du week-end qui nous proposent

des sorties a faire.

Toutes les activités énoncées par Nadége sont organisées par les professionnels de
’établissement et se situent au sein de I'établissement. Nadége a donc des loisirs
chaque jour de la semaine, ce qui lui laisse peu de temps pour explorer son
environnement extra-résidentiel.

L’organisation d’activités hors de I'établissement ou au sein de I'établissement avec des
professionnels non-salariés suppose que I’établissement ait tissé des liens avec des
intervenants extérieurs, des professionnels exergant sur le territoire ou avec d’autres
associations ou équipements présents sur le territoire. Cela suppose aussi la présence
de professionnels qualifiés pour intervenir auprés de personnes handicapées a
proximité de I'établissement. L’établissement francilien a plus d’opportunités que les
établissements normands pour faire intervenir des intervenants extérieurs, du fait du
maillage associatif plus dense, et propose une offre plus riche et plus variée. Ces
activités rythment la semaine et constituent un emploi du temps chargé et trés cadré
pour les résidents.

La plupart des personnes rencontrées se sont appropriées l'offre proposée par leur
établissement et sont satisfaites de la variété des loisirs possibles. Cependant, les
résidents n’ont pas tous les mémes aspirations ce qui n’est pas toujours facile a gérer
pour les structures. Certains recherchent a effectuer des activités hors de
I’établissement tandis que d’autres ne cherchent pas a sortir. L’ensemble des résidents
semble particuliérement en demande d’activité tout en souhaitant bénéficier de plus
d’individualité.
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Les « rameurs » : une pratique de mobilité individuelle accompagnée
par I'établissement

Dans le deuxiéme type d’établissements, les résidents allient mobilité individuelle et
mobilité collective (Figure3). La présence d’équipements de proximité, d'un
environnement accessible et de transports desservant la structure facilite la mobilité
individuelle. Les professionnels accompagnent souvent les résidents dans leurs
déplacements, en fonction de leurs besoins et de leurs possibilités, avant qu’ils
n’acquiérent une mobilité individuelle. Parmi les personnes qui se déplacent seules, la
plupart ont des pratiques spatiales individuelles similaires dans 1’environnement
immédiat de I'établissement (Figure 4).

Ce type de pratique caractérise bien trois établissements. Ils sont tous situés dans des
quartiers résidentiels pavillonnaires ol I’habitat est la fonction prédominante et ou les
commerces de proximité sont peu nombreux. Les trois établissements se situent en
périphérie urbaine ou périurbaine. En journée, ces quartiers sont peu fréquentés. Tous
les établissements sont desservis par des transports en commun ou par un service de
transport spécialisé.

Figure 3. Les « rameurs », un environnement maitrisé de fagon individuelle
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Figure 4. Une recherche de sociabilité et d'équipements intermédiaires
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Au sein de ces trois structures, la majorité des résidents sort seule de I’établissement
dans un périmétre plus ou moins lointain pour différentes raisons. Dans les deux
établissements en milieu périurbain, des résidents sortent régulierement, a pied ou en
fauteuil roulant, pour se rendre a I'épicerie et au supermarché les plus proches. Ce
premier type de lieux fréquentés reléve majoritairement d’'une mobilité ayant une
dimension utilitaire. Les résidents de ces deux établissements fréquentent aussi des
lieux plus propices a la sociabilité comme le café ou le bar le plus proche de
I’établissement.

Les résidents y maitrisent bien leur environnement résidentiel, ils exploitent toutes les
possibilités qui leur sont offertes tant au niveau des commerces de proximité que des
lieux de sociabilité ou de promenade. Ils ont une bonne connaissance de la commune et
ont un espace de vie plus important que celui des « insulaires ». Cependant, leur espace
de vie fréquenté a pied demeure, selon eux, trés restreint. Ils fréquentent tous le méme
type de lieux. Ils se déplacent dans leur environnement résidentiel pour s’acheter des
produits de consommation courante et pour entretenir des relations sociales. Pour
certains résidents, le fait de se déplacer seul résulte d’'un long apprentissage. Les
professionnels ont pour rdle d’accompagner les résidents dans le quartier, de les
sécuriser mais aussi de leur apprendre a devenir autonomes dans leurs déplacements
lorsque cela est possible. Ainsi, Donatien qui a emménagé dans son établissement
depuis trois ans s’entraine beaucoup pour pouvoir se repérer seul et il élargit peu a peu
son périmétre de mobilité :
Ici, je peux aller me promener parce qu’il y a un petit chemin pour aller jusqu’au

Shopi. Pour travailler mon autonomie, c’est mieux pour moi. Les trottoirs pour moi,
C’est pas trés adapté. Avec ma vue, c’est compliqué. Ca fait pas si longtemps que ¢a
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que je sors ici. Depuis que je suis arrivé ici, j’ai fait au moins quatre a cing allers et

retours tout seul. Je peux méme aller jusqu'au bureau de tabac. Au niveau

autonomie, c’est bien.
Les premiéres années, Donatien était accompagné par un éducateur pour repérer les
obstacles, mémoriser le parcours, établir des points de repére et se familiariser avec le
chemin. Il a maintenant pris confiance en lui et peut se déplacer seul sur un périmétre
de plusieurs centaines de métres.

Un résident d’'un autre établissement est aussi accompagné pour faire ses courses
hebdomadaires :

Quand je vais faire des courses, je vais en voiture avec le foyer. Il y a une auxiliaire

qui m’accompagne. Des fois, on prend le camion et on y va a deux ou trois. Des fois,

je suis le seul résident a y aller. Je vais chercher de I'argent a la caisse d’épargne

quand je vais a Auchan. Je prends mon carnet de chéque et parfois boire un coup au

Flunch. Jy vais une fois par semaine.
Une fois arrivé dans le centre commercial, il a appris a se repérer et peut se déplacer en
autonomie. Les professionnels n’étant jamais trés loin, ils peuvent intervenir
facilement pour aider la personne si nécessaire. Des résidents ont aussi une mobilité
individuelle élargie; ils développent leur espace de vie de facon individuelle,
essentiellement pour fliner dans des centres commerciaux.

Dans les trois établissements, quel que soit le moyen de transport utilisé, les résidents
ne se déplacent que dans quelques lieux bien identifiés. Ils fréquentent des lieux
connus dont ils sont familiers, dans lesquels ils se sentent en sécurité. Quelques
personnes utilisent les transports en commun ou font appel a un service de transport
spécialisé mais la majorité des déplacements dans un périmétre plus lointain s’effectue
avec le véhicule de I’établissement.

Le recours a un bus ou a un service de transport spécialisé ne semble pas étendre leur
espace de vie par rapport a I'espace fréquenté collectivement avec |’établissement. Les
personnes utilisant les transports en commun fréquentent, le plus souvent, des lieux
déja connus dans lesquels ils se rendent collectivement. Cela leur permet cependant de
développer une mobilité individuelle et de ne pas effectuer toutes leurs sorties en
collectivité, et ainsi de s’affranchir du cadre institutionnel. L’intervention de
I’établissement dans l'organisation de sorties en véhicule permet aux résidents
d’élargir leur espace de vie et de diversifier leurs loisirs.

Dans les trois établissements, les résidents ont développé leur propre territorialité. Ils
semblent maitriser le territoire environnant ou plus lointain, que ce soit seuls, avec
d’autres résidents ou accompagnés par un professionnel de I’établissement. La majorité
d’entre eux a recours aux équipements qui lui sont accessibles. Cependant, ils
participent aussi, pour la plupart, aux activités organisées par 1’établissement. Cela leur
permet de pratiquer des activités qu’il n’est pas aisé de pratiquer individuellement.
Ainsi, I'organisation au sein de ces établissements permet a tous les résidents d’élargir
leur mobilité et d’avoir acces a de nouvelles activités.

Les « navigateurs » : une pratique de mobilité individuelle élargie

Enfin, dans le troisiéme type d’établissements, la majorité des résidents sort seule dans
un large périmétre autour de I'établissement, les résidents peuvent avoir un plus grand
périmétre d’action, ce sont les « navigateurs », c’est-a-dire « ceux qui vivent dans des
mondes ouverts, et dont le monde urbain est celui de la ville dans son ensemble »°, Ils
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sont majoritairement mobiles a plusieurs échelles, que ce soit a celle du paté de maison,
du quartier, de la commune ou de I’agglomération. Ils ont fortement investi leur
quartier et ils s’y déplacent avec aisance sans aide de professionnels (Figure 6). La
collectivité tend souvent a s’effacer.

Les personnes utilisent différents types de transport en commun individuellement ou
collectivement (Figure 5). Bien que les résidents aient une forte mobilité individuelle,
ils participent aussi a des sorties collectives. Celles-ci peuvent étre proposées par
I’établissement ou organisées par quelques résidents souhaitant partager un moment
ensemble.

Ce type de pratiques prédomine dans quatre établissements, tous situés en centre-ville
dans un quartier comprenant de nombreuses rues commercantes, animées et
fréquentées a toute heure de la journée. Il y a une offre élargie tant en termes
d’équipements commerciaux que d’équipements socio-culturels, de proximité (comme
des librairies ou des supermarchés) ou intermédiaires (comme des pharmacies, des
boulangeries ou des bureaux de poste).

Figure 5. Une mobilité individuelle a plusieurs échelles
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Figure 6. Des déplacements quotidiens centrés sur les commerces de proximité
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Les résidents ont une bonne maitrise de leur quartier. Ils connaissent bien les
possibilités qui leur sont offertes et n’ont pas tous les mémes habitudes. Ils ont des
loisirs variés, certains se rendent réguliérement a la bibliothéque municipale, d’autres
sont inscrits a des activités réguliéres tels des cours d’arts martiaux hebdomadaires ou
des cours individuels de piano. Plusieurs d’entre eux fréquentent différents bars, cafés
et restaurants, a proximité de I’établissement. Une pluralité d’activités leur est
accessible. La plupart des personnes se sont approprié leur environnement résidentiel
et se sont créé un réseau social composé de voisins, de commercants et d’autres
habitants. C’est le cas de Boris :

Ca peut m’arriver d’aller a A [quartier & proximité de I’établissement]. J'y vais en

fauteuil, c’est pas trop loin. [...] Je peux aller voir des amis aussi. J'ai des amis qui

habitent a ’extérieur. Pour les plus prés, c’est prés de Super U. Et puis, je vais dans

les bars. Je vais au Seven et au 13bis. IIs sont prés du cinéma. J’ai une carte pass,

c’est Gaumont et Pathé qui font a 20,50 € par mois et puis tu y vas tout le temps. Tu

peux y aller tous les jours. Mais au cinéma, normalement, on y va a deux avec un de

mes copains qui a aussi la carte. [...] Parfois, je vais aussi & des concerts. J’ai été au

festival rock, cette année. J'y ai été a pinces aussi. Enfin, en fauteuil.
La fréquentation des bars par les résidents constitue autant « un indice d’ouverture sur
I'extérieur » qu’« une pratique de proximité »', certains résidents s’y rendent seuls et y
rencontrent d’autres personnes tandis que d’autres résidents s’y rendent ensemble ou
accompagnés par des amis ne vivant pas dans l'établissement. Ces relations de
voisinage constituent une premiére ouverture au-dela des résidents et des salariés de
I’établissement.

Les quatre établissements sont desservis par différents types de transport (bus, réseau
ferré, transport spécialisé). Quelques résidents font appel a un service de transport
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spécialisé mais beaucoup utilisent le bus, le tramway ou le RER. Cela permet aux
personnes de se détacher de l'organisation de l'établissement et du collectif. Les
personnes cherchent a développer leur propre territorialité, loin de I'établissement.
Globalement, les résidents témoignent d’'une bonne connaissance des lignes de
transport en commun desservant leur établissement. Ils maitrisent donc des trajets
complexes comportant des changements. L'établissement n’intervient pas pour les
accompagner. Ils utilisent trés peu le service de transport spécialisé.

Leur environnement résidentiel offrant différentes possibilités de loisirs et comprenant
différents types de transports en commun accessibles, est particuliérement favorable a
la navigation sociale et territoriale. Il leur permet d’avoir une vie sociale épanouie ainsi
que d’avoir un territoire de vie qui leur est propre. Les personnes développent leur
propre territorialité, et ainsi leur individualité.

Dans les dix établissements, les résidents ont différents modes d’habiter'® ainsi que
plusieurs types de mobilité. Dans tous les établissements, les personnes ont
principalement une mobilité choisie, et non subie, méme si elle a une motivation
utilitaire. Les territoires urbains semblent majoritairement faciliter le lien social.

Mobilités quotidiennes : entre facteurs
environnementaux et caractéristiques individuelles

Les pratiques de mobilité : des facteurs extra- et intra-
institutionnels

Quel que soit le profil, ce sont les mémes facteurs explicatifs qui interviennent pour
comprendre les mobilités. Les compétences individuelles et le savoir-faire des
résidents, la politique de I’établissement et le réle de I’équipe éducative, la localisation
de I’établissement ainsi que les infrastructures disponibles et accessibles et I'attitude
positive et bienveillante (ou négative et malveillante) de I’entourage envers les
résidents contribuent a comprendre les profils.

Dans les facteurs extra-institutionnels, la présence ou I'absence d’aménités, la
topographie et I'accessibilité de l’espace public jouent un réle important. Plus
précisément, parmi les obstacles extra-institutionnels, 'isolement de 1'établissement
représente un frein majeur a toute mobilité individuelle. L’éloignement du centre-ville
rend les résidents dépendants de 1’établissement pour tout déplacement, que ce soit
dans un périmétre réduit ou élargi. L’absence de desserte par des transports en
commun, de droit commun ou spécialisés, rend les résidents dépendants de
’établissement dans leurs déplacements dans un périmétre élargi de méme que
I'absence de commerces a proximité de I'établissement n’incite pas les personnes a
sortir. La topographie peut aussi représenter un obstacle, en particulier pour les
personnes se déplagant en fauteuil manuel. A I'inverse, la présence de transports en
commun accessibles (stations et véhicules), la présence d’équipements de proximité et
leurs aménagements (toilettes), ainsi que la mise en accessibilité de ’environnement
(voirie/trottoirs, bateaux/rampes d’accés aux batiments, ascenseurs) facilitent les
déplacements.

Dans ce cas, |'établissement a un fort rdle a jouer; la mise en place de partenariats

nombreux et variés est nécessaire. Les établissements isolés organisent des activités
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collectives et régulieres et multiplient les partenariats sur le territoire. Cette stratégie
est une forme de réponse a la localisation des établissements.

Dans les facteurs intra-institutionnels, la taille de I’établissement, la nature et la
fréquence des activités proposées, le type de professionnels présents au sein de
I'établissement ainsi que I'utilisation de véhicules appartenant a 1’établissement
constituent des facteurs explicatifs de la mobilité. Parfois, les nombreuses occupations
proposées au sein de I’établissement et la forte implication des résidents dans ces
temps collectifs constituent un frein aux déplacements individuels. Inversement,
lorsque les professionnels ont une bonne connaissance des possibilités offertes dans
I’environnement extra-résidentiel et qu'’ils favorisent I'autonomie des résidents en les
aidant a s’approprier leur environnement, en repérant les difficultés avec eux, en les
incitant & mettre en place des stratégies de contournement des difficultés, ceux-ci
constituent des facilitateurs. Généralement, I'établissement se comporte comme un
facilitateur lorsque I’environnement extra-institutionnel comporte des obstacles.

En termes de facteurs explicatifs de la mobilité des personnes, 'environnement extra-
institutionnel apparait avoir un poids plus important que l’environnement intra-
résidentiel. De méme, l'environnement extra- comme intra-institutionnel a plus
d’'importance que les caractéristiques individuelles des personnes pour comprendre
leur mobilité. Ainsi, dans un méme établissement, les limitations fonctionnelles, I'dge
des personnes, ou leur origine géographique n’ont pas souvent d’incidence sur la
mobilité des personnes.

Un environnement qui majore les restrictions de mobilité

Le déplacement d’un modéle individuel vers un modéle social du handicap promu par
les Disability Studies (comme cela a été évoqué dans I'introduction), a fourni un nouveau
cadre théorique pour montrer la place des facteurs environnementaux dans la chaine
causale qui permet d’expliquer les restrictions de participation sociale que connaissent
les personnes handicapées. Notre étude montre bien que les limitations fonctionnelles
ne sont pas toujours le plus grand frein a leur mobilité.

Quelle que soit la localisation de I'établissement fréquenté, en fle-de-France ou en
Haute-Normandie, et le type de situation, les personnes interrogées évoquent des
obstacles similaires freinant leur mobilité individuelle. Les personnes rencontrent donc
des difficultés a tous les niveaux de la chaine de déplacement qui comprend le cadre
bati, la voirie, les aménagements des espaces publics, les systemes de transport et leur
inter-modalité.

Dans la plupart des établissements, les résidents se plaignent du manque d’accessibilité
de leur environnement résidentiel, que ce soit pour circuler en ville (faible largeur des
trottoirs, absence de bateaux, etc.) ou pour accéder a un lieu ouvert au public (marches
a ’entrée d’infrastructures). Cela va a ’encontre des caractéristiques d’'un espace public
ou tous pourraient se cotoyer. La mobilité des résidents est contrainte et limitée par
I’aménagement urbain.

Ainsi, quel que soit le mode de transport privilégié, les résidents rencontrent des
difficultés dans leur usage des transports. Sur la majorité des lignes, une seule personne
en fauteuil peut étre accueillie par bus, ce qui ne permet pas aux usagers de voyager a
plusieurs. Cependant, la plupart des difficultés d’accés au bus mentionnées par les
résidents ne relévent pas des normes d’accessibilité mais de problémes techniques et

64



40

41

42

43

humains. Ainsi, le passage d’un bus congu comme accessible d’aprés des critéres
techniques n’engendre pas automatiquement la possibilité de I'utilisation de ce dernier.
Plusieurs résidents ont évoqué non seulement les problémes techniques liés aux
équipements, les rampes ne descendant pas ou ne remontant pas mais aussi le manque
de bonne volonté des chauffeurs ne s’arrétant pas lorsqu’ils les voyaient attendre le
bus, en particulier aux heures de pointe, la présence de poussettes bloquant les
emplacements. 1l est aussi possible que les conducteurs de bus ne soient pas formés a
utiliser les plateformes.

Le respect de normes d’accessibilité ne suffit pas pour permettre 'accés des personnes
handicapées. La formation et la sensibilisation des conducteurs de bus aux problémes
rencontrés par les personnes handicapées permettraient dans une certaine mesure
d’améliorer I’accessibilité a ces transports. Une plus grande attention a la maintenance
des équipements spécialisés permettrait aussi de diminuer la fréquence des problémes
techniques. La panne d’un ascenseur, par exemple, engendre un détour important
puisqu’elle oblige a reprendre le RER jusqu’a la station suivante, de changer de quai,
d’effectuer le trajet en sens inverse et de prendre I’ascenseur sur le quai opposé. Le
recours aux transports en commun reconnus comme étant accessibles s’avére difficile
pour de nombreux résidents. L'utilisation d’un service de transport adapté qui fait lui
du porte a porte comporte cependant aussi de nombreux obstacles. Cela impose de
réserver un trajet longtemps a I'avance et ne permet pas une sortie a I'improviste. Les
contraintes engendrées par 'amplitude horaire souvent restreinte, le faible périmétre
d’action des transports spécialisés, leur prix relativement élevé, rendent ce type de
transport peu facile d’accés. De plus, il n’est pas accessible a toutes les personnes. Par
exemple, les personnes trachéotomisées ne sont pas acceptées. Bien que les services de
transport spécialisé permettent parfois aux résidents d’élargir leur champ d’action,
tant spatial que social, avec plus de facilité qu’en utilisant les transports publics
relevant du droit commun, plusieurs personnes déplorent la ségrégation engendrée par
ce type de transport. Les questions d’accessibilité demeurent aujourd’hui encore
sources de tension entre un référentiel centré sur le handicap issu de la loi de 1975, et
un nouveau référentiel qui privilégie I'interaction avec l’environnement et qui
profiterait a tous®.

La présence d’équipements de proximité, la nature du mobilier urbain, la qualité de la
voirie (revétement du sol, abaissement des trottoirs, présence de passages piétons)
constituent autant de facilitateurs pour se déplacer dans I'environnement extra-
résidentiel. Dans les transports en commun, 'amélioration de la signalétique, avec, par
exemple, la présence de signaux sonores ou de panneaux lumineux indiquant la
progression du trajet, permettrait de faciliter la mobilité des personnes interrogées.

Les ruses du quotidien ou un contournement des difficultés

La diversité des usages et des perceptions de I'environnement illustre la complexité de
la notion d’accessibilité et la difficulté a construire un environnement urbain pour tous.
Le respect des critéres légaux définissant des impératifs minimaux est insuffisant pour
que chacun s’approprie son environnement.

Les personnes peuvent parfois adapter leurs trajets en fonction des obstacles connus, et
élaborer des tactiques de la vie quotidienne®. Face aux obstacles qu’ils pergoivent, les
résidents peuvent trouver des stratégies pour se déplacer dans leur environnement
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résidentiel, en effectuant des détours, en empruntant d’autres trottoirs ou en roulant
sur la route. Lorsque cela est possible, d’autres résidents préferent élargir leur
territoire de vie pour accéder a un commerce sans marche. Cependant, I'adoption de
cette tactique nécessite de disposer d’une offre importante dans son quartier, ce qui
n’est pas le cas pour la plupart des résidents. Seuls les résidents des établissements
situés dans des quartiers commercants peuvent adopter cette ruse et choisir le
commerce qui leur convient. Certaines personnes, face a tous ces obstacles souvent
percus comme un danger, préférent limiter leurs déplacements et leur territoire de vie
en ne sortant qu’accompagnées par le personnel de 1’établissement. L’élaboration de
tactiques du quotidien nécessite une trés bonne connaissance de l’environnement
résidentiel. En effet, cela induit le fait d’avoir repéré des obstacles et d’avoir ensuite
élaboré de nouvelles trajectoires afin d’éviter ces difficultés. Les difficultés rencontrées
par les résidents pour se déplacer dans les espaces publics, espaces de rencontre
favorisant l'interaction sociale?! témoignent de la difficulté pour les personnes
handicapées a accéder a une participation a la vie en société.

La perception que les personnes ont de leur environnement extra-institutionnel et la
fagon dont elles se sont approprié leur quartier peut aussi étre un facteur expliquant
leur mobilité. L'implantation de 1'établissement dans une commune rurale, en
périphérie du centre-ville ou dans un quartier résidentiel comprenant peu de
commerces et composé d’habitants navetteurs entre leur lieu de vie et leur lieu de
travail, satisfait peu les résidents, que le quartier soit huppé ou ciblé par la politique de
la ville ; leur territoire de vie est, dans ces cas, souvent réduit. La mobilité de type
insulaire développée par les résidents est en partie liée a la facon dont les résidents
percoivent cet environnement. Dans les quartiers peu fréquentés et peu animés, les
résidents se déplacent moins au sein de celui-ci.

La localisation géographique n’est donc pas un facteur suffisant pour expliquer les
diversités de recours au territoire des établissements. En fonction de leur politique et
de leurs caractéristiques (nombre de personnes accueillies, type de personnel, nombre
de véhicules, etc.), les établissements n’ont pas le méme rapport au territoire et
recourent différemment aux ressources territoriales. Il en est de méme pour la mobilité
individuelle des résidents : leur ancienneté dans I'établissement, leur 4ge, leur type de
handicap, leur mode de déplacement (en fauteuil manuel, en fauteuil électrique ou a
pied) ou encore leur milieu socio-culturel interviennent dans la construction du
territoire de vie, notamment en ce qui concerne le périmetre d’appropriation et
I'utilisation des transports publics. La perception et I'appropriation du quartier qui
sont trés personnelles jouent un rdle dans la mobilité. Les peurs sociales des résidents,
dont la peur du regard de l'autre et la peur des interactions sociales® peuvent aussi
constituer un frein a la mobilité. Par exemple, certains résidents ont évoqué leur peur
de rencontrer des regards malveillants ou méme insistants, cela renfor¢ant leur
sentiment de différence.

Dans notre enquéte, quel que soit |’établissement, certaines personnes ne peuvent pas
sortir seules, du fait de troubles associés a la déficience motrice comme des problémes
de vue, de difficultés a se repérer dans I'espace ou a voir le relief, ou de troubles
cognitifs. Souvent, les troubles associés a leur déficience motrice ne leur permettent
pas de se déplacer en toute sécurité. Les usagers ont différentes fagons de répondre a
ces difficultés. Certaines personnes privilégient I'entraide et font appel a d’autres

résidents tandis que d’autres demandent a étre accompagnées par des professionnels.
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Malgré un environnement qui semble accueillant, certains résidents ne peuvent donc
sortir seuls et dépendent de professionnels de I'établissement pour tous leurs
déplacements. Dans ce cas, les activités organisées par [’établissement sont
indispensables, elles constituent la seule possibilité d’ouverture et de sortie.

Les stratégies mises en place tant par les établissements que par les personnes
constituent souvent une réponse aux obstacles de lenvironnement extra-
institutionnel. Les trois profils idéaux-typiques de mobilité analysés constituent des
adaptations des résidents et de I'organisation de I’établissement a I’environnement. Les
situations sont souvent le résultat de négociations par rapport a I'environnement
extra-institutionnel pour répondre aux besoins de mobilité des personnes. Ainsi, le
modele insulaire constitue un type de réponse apporté par une institution par rapport
a son environnement. Au niveau extra-institutionnel, certains établissements sont
situés dans des environnements plus facilitants que d’autres. C’est souvent le cas des
« navigateurs ». Dans la majorité des cas, les établissements adoptent des stratégies
pour pallier les obstacles de 'environnement résidentiel ; un espace de négociation est
donc possible.

Afin de compléter cette étude, il serait intéressant d’analyser le rdle des autres acteurs,
notamment les réseaux sociaux et familiaux, intervenant dans la mobilité des résidents.
Connaitre la fréquence et la nature de ces interventions permettrait de mieux
appréhender les liens entre ces acteurs, et permettrait d’identifier d’autres
phénomeénes d’adaptation a l'environnement extra- et intra-institutionnel. Cela
permettrait d’affiner les trois types de profils décrits. Enfin, la prise en compte de
I'espace virtuel et de la fagon dont les personnes utilisent et fréquentent cet espace
permettrait d’intégrer d’autres dimensions pour chaque type de profil.
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Processus inclusif, environnement
capacitant et construction de
nouveaux espaces d’habitation pour
et par les personnes ayant une
déficience intellectuelle

Céline Lefebvre

Introduction

Au cours des quinze derniéres années, le secteur médico-social francais a engagé de
profondes transformations, notamment du point de vue organisationnel, structurel et
politique. Les pouvoirs publics ont tendance a vouloir individualiser, recentrer sur
I'individu, en référence a I'autonomie du sujet, les réponses apportées aux besoins
exprimés par les personnes handicapées et leur entourage. L'utilisation des outils de
contractualisation tels que le projet de vie ou le projet individualisé illustrent cette
tendance. Dans le champ du handicap, plusieurs lois-cadres et conventions
internationales accompagnent et orientent ces changements. La loi n° 2002-2%, la loi de
20052, la convention des Nations unies relative aux droits des personnes handicapées
(article 19) ont permis d’engager les modifications des dispositifs déja existants et
remodelent les attentes au niveau des pratiques des travailleurs sociaux en fonction des
rapports qui n’entravent pas l'autonomie de l'usager®. Ces changements ont été
impulsés par les principaux organismes chargés de rendre effectives les orientations
politiques et l'application des droits subjectifs telles que la Caisse nationale de
solidarité pour I'autonomie (CNSA) a I’échelle nationale, les conseils départementaux et
les Maisons départementales des personnes handicapées* (MDPH) a une échelle plus
locale. Un certain nombre de principes sont dorénavant moteurs et s'imposent pour
guider I'action dans le secteur médico-social. Comme le soulignent les orientations
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promues pendant la conférence nationale du handicap de 2016°, la valorisation des
démarches participatives est appelée a permettre ’émancipation des personnes,
I'autonomie, I'innovation sociale, 3 mettre en ceuvre une logique de projet et de
parcours dans l'accompagnement des personnes et a se positionner dans une
dynamique de compensation. Le souhait affiché de favoriser 'ouverture a la cité, de la
cité et d’améliorer la citoyenneté des personnes en situation de handicap, conduit a

questionner les conditions effectives de sa mise en ceuvre.

En France, contrairement a certains pays d’Occident, les associations se sont
historiquement développées en tant que gestionnaires d’établissements® plutét que
revendicatrices de droits sociaux favorisant I'autonomie des personnes handicapées.
Dans le champ de la déficience intellectuelle, ce sont les parents organisés en
associations qui ont contribué au développement du secteur spécialisé et a la
construction de foyers en établissant un partenariat avec I'Etat’. Des initiatives
contribuant a I'intégration des personnes handicapées dans la société ont émergé avec
la loi d’orientation en faveur des personnes handicapées de 1975 et I'obligation
nationale d’intégration sociale. Dans les années 1980-1990, cela se concrétisait par
I’humanisation des conditions de vie des établissements avec la diminution du nombre
de personnes accueillies par structure et 'ouverture vers I'extérieur. Les orientations
politiques actuelles favorisent I’émergence de nouvelles propositions considérant les
personnes handicapées comme capables d’apprendre, de s’adapter a de nouvelles
pratiques. Ainsi, plusieurs habitats alternatifs différant de l'offre médico-sociale
traditionnelle se sont développés. Malgré la période de restrictions budgétaires, ces
propositions d’habitat émanant du terrain sont encouragées par les pouvoirs publics et
sont parfois présentes dans les appels a projets. Ce type de projet d’ingénierie sociale
est remarquable par sa volonté d’inventer de nouveaux concepts, de nouvelles formes
de réponses aux besoins qui ne semblent pas possibles avec les dispositifs existants. La
forte volonté affichée de sortir du « tout institutionnel » en considérant et s’appuyant
sur la capacité des personnes ayant une déficience intellectuelle est également notable.
Parmi ces innovations, le projet de foyer « Les Jonquilles® » a pour objectif de créer et
de proposer un nouveau dispositif d’habitat pour les personnes ayant une déficience
intellectuelle. Porté par une association de parents, le projet d’habitat groupé a permis
la construction, sur une ancienne friche, d’'un bitiment administratif et de
66 logements dont 32 pour des personnes ayant une déficience intellectuelle. Les
initiateurs du projet avaient pour hypothése que larrivée dans un nouvel
environnement d’habitation, a ’échelle de I’association et du quartier, est une occasion
a la fois d’émancipation, d’autonomie dans les choix et de plus grande inclusion pour
ces personnes.

Dans ce chapitre, nous souhaitons étudier plus particulierement la notion
d’environnement capacitant’. Ce processus de capacitation n’est sans doute pas
spontané et demande donc de poser la question des conditions qui produiraient de tels
effets et de s’interroger sur ce que signifient I'appropriation et la construction de
I’espace par les personnes, du rdle des différents acteurs (en particulier, les personnes
elles-mémes et les professionnels) pour que cet environnement puisse devenir
capacitant. Nous nous focaliserons sur les mécanismes qui émergent entre I'idée du
projet et la praxis durant une étape bien précise qu’est I'arrivée des habitants, période
qui n’est en rien définitive mais qui peut aussi amener a la cristallisation des pratiques.
En effet, I'arrivée dans ce mode d’habitat est une période charniére pour les parties
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prenantes du projet. Le passage de l'idée a la mise en ceuvre et les premiéres
confrontations avec 'environnement font surgir de nombreuses questions pour les
locataires et les professionnels. Pour la personne, habiter au foyer « Les Jonquilles » est
dans les premiers temps un apprentissage, une période de multiples découvertes que
sont l'investissement et la rencontre avec de nouveaux espaces, et l'accés a de
nouvelles occasions. Nous verrons que I’arrivée dans un nouvel espace de vie peut étre
une ressource pour I'individu. Pour certains, c’est ’occasion de construire une nouvelle
vie, de prendre un nouveau départ et de déterminer de nouvelles limites a leurs
habitudes de vie. Cette redéfinition des frontiéres ouvre le champ des possibles. 11 s’agit
d’un espace avec des opportunités et droits auxquels ils peuvent accéder. La personne
qui a un handicap, loin d’évoluer seule, vit dans un environnement quil faut
appréhender et prendre en compte. Son individualité est bien entendu a considérer,
mais elle participe d’'un écosystéme qui influence ses réles sociaux, ses choix, ses
projets et son parcours de vie. Considérer cet environnement et savoir identifier les
obstacles et facilitateurs s’avére essentiel pour 'accompagner. Comment 'amener a
faire ses propres choix et a étre autonome ?

En outre, les notions de choix et de liberté de choix sont devenues prégnantes dans le
mode d’accompagnement d’une personne handicapée. Si nous reprenons la thématique
de I'habitat que nous souhaitons investiguer ici, il peut s’agir du type de logement, mais
aussi des modalités de rentrer ou de sortir, d’investir la collectivité et de nouveaux
espaces ou au contraire de rester seul®. Quel est le role de ’environnement dans cette
dynamique de choix et de liberté de choix pour les personnes ?

Dans un premier temps, nous reviendrons sur les concepts d’habitat inclusif et
d’environnement capacitant en creusant les notions de processus inclusif, de situation
de handicap et de capabilité. Nous présenterons ensuite le foyer « Les Jonquilles »
comme il a été imaginé et nous exposerons les questions qui ont émergé a 'arrivée des
habitants.

Encadré 1. Méthodologie

Cette étude fait partie d’un travail doctoral sur les conditions qui facilitent
I’autonomie, la participation et I'inclusion des personnes ayant une déficience
intellectuelle. Les matériaux présentés dans ce chapitre ont été récoltés au
commencement de ce travail.

Ce chapitre repose sur des entretiens semi-directifs réalisés avec les membres de
I'association, initiateurs du projet environ 1 an avant ’arrivée des habitants
(2015). 11 s’appuie également sur des données d’observation récoltées lors d’une
période d’observation de deux semaines complétes (juillet 2016), a I'arrivée de
nouveaux habitants des « Jonquilles ». Les professionnels nous ont permis de les
suivre dans leurs pratiques quotidiennes et des entretiens ont été réalisés aupres
de dix locataires. Les éléments présentés dans ce chapitre proviennent de I’analyse
des notes de terrain. En complément, nous avons rencontré des futurs locataires
au sein des autres services de 'association porteuse du projet a 'occasion d’'une
période d’observation exploratoire.

Durant la phase d’observation, nous nous sommes focalisée sur I'appropriation de
I'espace par les nouveaux habitants et les professionnels de 'association. Nous avons
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également observé les situations présentées comme situations problémes par les
professionnels. Nous nous sommes donc concentrée sur le passage d'un milieu
institutionnel ou familial a une structure dont les contours étaient en construction.

Le chantier de I'habitat inclusif et la voie de
I'environnement capacitant

Un détour théorique nous est paru nécessaire afin de mieux comprendre I'initiative du
projet du foyer « Les Jonquilles » et les mécanismes qui se mettent en place dans ces
contextes nouveaux.

La notion d'habitat inclusif

Nous allons, dans un premier temps revenir sur les concepts d’habitat et d’inclusion,
puis d’habitat inclusif. Martin Heidegger'! définit I'habitat comme étant « le fait et la
fagon d’habiter, non le logement, le local habité ». Selon Gaspard Lion, habiter est
«l'acte de transformer ou chercher a transformer l’espace pour y étre bien'?».
L’incarnation du logement par le ou les individus est une dimension essentielle, reprise
dans la notion d’habitation qui est « le rapport de 'homme a des lieux, et par des lieux,
a des espaces ». Kevin Charras et Colette Eynard en concluent qu’il est ici question de
« la dignité de I'individu, [du] respect envers ses semblables, [de] son libre choix quant
a organisation de sa demeure et a son autonomie dans son espace de vie »**. La notion
de libre choix dépend du contexte dans lequel elle est mise en ceuvre. Ainsi, 'Etat a
longtemps délégué sa réponse aux besoins d’habitat pour les personnes handicapées a
des associations de parents pour les personnes ayant une déficience intellectuelle, ce
qui limite le libre choix ainsi que les acteurs de ce libre choix™.

Bien que les personnes handicapées possédent des droits « sur la base d’égalité avec les
autres®® », I'accés au logement ordinaire reste difficile, particuliérement pour les
personnes ayant une déficience intellectuelle. De nombreuses raisons expliquent le
faible acces de cette population au logement (faibles revenus, difficulté d’assurer les
taches de la vie quotidienne, etc.).

La question de ’habitat est également pensée par les personnes elles-mémes, comme en
témoigne le document sur I'autonomie, élaboré par I'association francaise des
personnes handicapées intellectuelles « Nous aussi'® » :

1l ne faut plus décider a notre place, il faut nous aider a décider [...] concernant

notre lieu de vie, nous voulons choisir la solution que nous préférons: foyer,

appartement ou famille. [...] Certains d’entre nous préférent vivre en appartement

ou en maison plutét qu'en foyer ou dans leur famille. Pour eux, vivre en

appartement est la seule possibilité d’autonomie, car en foyer ou en famille il y a

trop de contraintes. Vivre en appartement ou en maison est aussi valorisant et

permet de se sentir pleinement citoyen'’.
Cet extrait évoque différentes formes d’habitat dans lesquelles vivent les personnes
ayant une déficience intellectuelle : la collectivité, en famille et en individuel. Les
politiques publiques actuelles partent du principe que le type d’habitat influence la
citoyenneté, l'inclusion économique et sociale des individus. L’inclusion peut étre
définie comme le fait d’étre compris dans la société. En tant que processus'®, cette
notion fait écho a la notion d’autonomie, celle-ci pouvant étre définie comme



« capacité » de la personne et comme possibilité de faire des choix ou de prendre des
décisions®. Le sociologue Benoit Eyraud identifie deux dimensions qui caractérisent
I'autonomie : la « capacité de l'individu a ne dépendre que de lui-méme » et la
« capacité a entrer en rapport avec autrui, a participer a 'action commune, a collaborer
activement avec un partenaire sans se noyer ou se perdre dans cet effort »%, Le
processus inclusif peut favoriser I'autonomie d’un individu en mettant tout en ceuvre
pour que lindividu puisse agir par lui-méme, en améliorant I'accessibilité des
établissements recevant du public par exemple.

La création de I'Observatoire de I'habitat inclusif mis en place suite au comité
interministériel du handicap de décembre 2016 vise a identifier et soutenir les
pratiques émergentes en termes d’habitat nommé « habitat inclusif ». Cette forme
d’habitat est percue comme une nouvelle réponse, une réponse alternative aux modes
d’habitat classiques que sont le logement ordinaire et I’hébergement en institution.
Trois dimensions? sont présentées comme permettant d’identifier une configuration
d’habitat qui appartiendrait a I'habitat inclusif :

* « une organisation qui fait du lieu d’habitation de la personne, son logement personnel, son

“chez soi” » ;

*«la conjugaison de la réponse au besoin de logement et aux besoins d’aide,

d’accompagnement et, le cas échéant, de “surveillance” » ;

« « I'insertion active dans la vie de quartier, 'environnement de proximité ».

Ces trois critéres de définition caractérisent les leviers considérés comme relevant des
modalités d’habiter qui permettraient de promouvoir et favoriser I'inclusion a partir de
I’habitat. La notion d’inclusion est fréquemment mobilisée dans le champ du handicap,
on peut se demander si ces trois dimensions sont les seules conditions qui permettent
de caractériser I'inclusion.

Dans la littérature, la notion d’habitat intermédiaire est parfois employée? pour
évoquer une position entre I'habitat ordinaire et '’habitat en hébergement, elle ne
souligne pas un caractére transitoire comme cela s’expérimente dans certaines
associations (exemple : Association des paralysés de France). L’aspect innovant du foyer
« Les Jonquilles » reléve d’une nouvelle proposition dans un systéme qui était bien
établi (habitat en institution ou milieu ordinaire), cela élargit le champ des possibles en
accordant une place primordiale aux choix de la personne quel que soit son niveau
d’autonomie. En effet, le foyer « Les Jonquilles » se situe entre le foyer logement, dont
les personnes ne sont pas locataires et pour lequel un bon niveau d’autonomie est
requis, et le fait d’habiter en milieu ordinaire en étant soutenu par un Service
d’accompagnement a la vie sociale (SAVS), pour lequel, encore une fois, le niveau
d’autonomie doit étre élevé. Laurent Nowik a défini I’habitat intermédiaire pour les
personnes Agées a 'aide de trois critéres? (Figure 1).
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Figure 1. Lhabitat intermédiaire pour les personnes agées selon trois critéres
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© Laurent Nowik, Anne Labit, Alain Thalineau & Laurine Herpin, L'habitat de demain : les habitats
intermédiaires pour personnes agées, rapport de recherche, Université Frangois-Rabelais de Tours —
UMR 7324 CITERES, Université d'Orléans — EA CEDETE 1210, 2016. URL : https://halshs.archives-
ouvertes.fr/halshs-01282731 [consulté le 08/09/2020]

Cette définition, trés proche de celle utilisée par le ministére des solidarités et de la
santé, révéle les liens entre secteur du vieillissement et du handicap. Le croisement des
dimensions individuelle et collective caractérise ce type d’habitat tout en essayant de
se rapprocher d’une vie ordinaire, c’est-a-dire avec le plus d’autonomie possible. La
comparaison des deux définitions permet de souligner I'intégration de 'aspect de « vie
dans la cité » dans la définition de I’habitat inclusif. Ceci reprend bien l'idée que « le
domicile n’est pas le seul “chez soi”. 1l est aussi le quartier, 'environnement extérieur,
le voisinage »*. La vie dans la cité pour les personnes ayant une déficience
intellectuelle n’est pas si évidente car la plupart ont vécu en institution ou au domicile
de leurs parents?®. Cela pose la question des possibilités que ’environnement recéle
pour favoriser le développement des capacités des individus.

Environnement capacitant et habitat

La notion d’environnement capacitant suppose dans un premier temps d’interroger la
notion d’environnement dans le cadre du handicap. Cette notion est présente dans le
modele bio-psycho-social qui congoit le handicap de maniére situationnelle en relation
avec I’environnement?. Ce modéle envisage les dimensions biologiques, psychologiques
et sociales pour la compréhension du handicap. La classification québécoise du
Processus de production du handicap? (PPH) issue du modéle de développement
humain nous propose une lecture de la participation sociale comme étant le résultat de
I'interaction entre les « facteurs personnels » et les « facteurs environnementaux ». Un
facteur environnemental « est une dimension sociale ou physique qui détermine
'organisation et le contexte d’une société ». L’environnement est a prendre en compte
pour conceptualiser le développement humain. Promouvoir pour chaque individu une
participation sociale optimale en facilitant la réalisation de ses habitudes de vie? et en
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garantissant 1’égalité de tous notamment celle des personnes ayant des différences
organiques et fonctionnelles, constitue une visée inclusive. Les habitudes de vie
désignent les activités et les réles sociaux que la personne va réaliser et accomplir en
fonction de ses aptitudes et de I'adaptation (ou inadaptation) de son environnement. La
réalisation des habitudes de vie et la participation sociale sont au coeur de ce modele
théorique, directement lié aux rdles sociaux et aux interactions dans le domaine de la
vie domestique, du travail, de I’éducation, des loisirs, de la spiritualité et des activités
culturelles. Ce modeéle explicatif de la situation de handicap met en évidence
I'importance des facilitateurs et des obstacles, qui peuvent étre environnementaux,
dans la participation de I'individu a la concrétisation de ses propres choix.

La notion de capabilités issue des travaux de Amartya Sen® et Martha Nussbaum?,
permet d’enrichir le modéle en introduisant 'idée qu’'un environnement favorable peut
avoir des effets sur le pouvoir d’agir au travers de la formulation des demandes et des
besoins, et au travers d’un nouveau cadre de vie dans lequel ces demandes et ces
besoins sont formulés. Les capabilités sont un ensemble de possibilités effectivement
accessibles aux personnes, des libertés substantielles pour lesquelles les conditions
dans lesquelles vivent les personnes permettent des choix effectifs, la possibilité d’étre
et d’agir selon les fonctionnements (par approximation : des états, comportements,
habitudes de vie) que souhaitent privilégier ces personnes®, ce qui rend les
caractéristiques personnelles des individus trés importantes. Jean De Munck? dégage
trois notions fondamentales de la notion de « capacité®» chez Sen: la liberté,
I’épanouissement humain et la réalisation des droits. La notion de capabilités fait
référence aux compétences de I'individu ainsi qu’aux opportunités qui s’offrent a lui. 1l
s’agit des opportunités* de choix présentes et futures®, c’est la liberté réelle de réaliser
les fonctionnements constituant le cours de vie auquel chaque individu aspire. La
capabilité d’'une personne dépend de nombreux éléments qui comprennent aussi bien
les caractéristiques personnelles que les caractéristiques de l'organisation sociale
(conditions organisationnelles, techniques, sociales, etc.). Sen insiste sur I'importance
de favoriser I'accroissement des capabilités dont dispose chaque individu®. Le pouvoir
d’agir est, de ce fait, fonction de parameétres qui vont permettre a I'individu de les
transformer en capabilités et de sa capacité a les convertir?”. Le schéma ci-dessous
permet de rendre compte de la place centrale de la notion de facteur de conversion
dans cette approche (Figure 2).
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Figure 2. Lapproche par les capacités
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de liberté, Paris, éditions Michalon, 2008.

Ce modele des capacités a inspiré Pierre Falzon et al. dans I’élaboration de la notion
d’environnement capacitant. La notion d’environnement capacitant a trés peu été
explorée dans le champ du handicap et encore moins pour I’habitat des personnes
handicapées, alors que les fondements théoriques permettent d’éclairer certains enjeux
de construction d’une autonomie et de la mise en ceuvre des politiques d’activation
amenés par les politiques publiques actuelles. Cette notion a été abordée en ergonomie
ainsi qu’en sciences de I’éducation®. Falzon la définit comme « un environnement qui
permet aux personnes de développer de nouvelles compétences et connaissances,
d’élargir leurs possibilités d’action, leur degré de contréle sur leur tiche et sur la
maniére dont ils la réalisent, c’est-a-dire leur autonomie® ». Il y voit une maniére de
construire un environnement®. Dans le champ de l’ergonomie, Falzon propose de
caractériser I’environnement capacitant selon trois dimensions :

« préventive, qui préserve les capacités futures d’action et évite les atteintes aux capacités ;
par exemple, étre vigilant a ce que I'individu ne s’épuise pas ;

+ universelle, qui prend en compte les différences pour diminuer les inégalités et favoriser
I'inclusion et l'intégration sociale ; par exemple prévoir un environnement accessible a
tous ;

+ développementale, qui favorise I'autonomie et le développement des savoirs; cette
dimension d’apprentissage est trés présente dans la pratique de I’éducation spécialisée dont

I'une des missions est d’améliorer les compétences de 'usager.

Selon Solveig Fernagu-Oudet, 'environnement, quel qu’il soit, joue un réle capacitant.
L’expression désigne pour elle des « espaces dans lesquels les individus peuvent puiser
ou utiliser (ou non) des ressources en vue d’apprendre et de se développer* ».
L’environnement peut donc étre plus ou moins propice au développement de la
personne et 3 ses apprentissages vers l'autonomie. Des situations procurent aux
individus des ressources qui leur permettent d’apprendre a condition qu’ils mobilisent
leurs habiletés (compétences, désirs, connaissances, savoir étre, etc.). Ainsi, il s’agit
d’aller au-dela de la mise a disposition de ressources en aidant les individus a les
mobiliser. Solveig Fernagu-Oudet parle de « dynamiser les environnements de travail
pour les rendre capacitants®? ». Dans cette approche, les espaces sont envisagés comme
facteurs de conversion permettant l'appropriation par lindividu. Martina Léw*
introduit la notion d’espace comme création sociale. Cette approche relationnelle sur
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’espace permet de nous interroger sur la place réservée a I'individu dans ces relations
pour faire ses propres expériences et contribuer a la transformation de I’espace, pour
qu'il lui soit favorable. Plusieurs travaux ont cherché a définir I'appropriation,
notamment en sociologie des usages et de I'innovation, en géographie ou encore en
psychologie environnementale. Pour Henri Lefebvre, « 'appropriation est le but, le
sens, la finalité de la vie sociale* ». L'individu peut faire des choix et ne doit pas
seulement se limiter a I’adaptation 4 un environnement. Lefebvre distingue 1’espace
percu (par les sens), 'espace congu (des architectes et des planificateurs) et 'espace
vécu (ou l'espace des représentations). Par ailleurs, pour Henri Raymond c’est
«’ensemble des pratiques et, en particulier, des marquages qui lui conférent les
qualités d’un lieu personnel® ». Jacques Lévy et Michel Lussault parlent de capital
spatial pour signaler I'importance de la valorisation des ressources spatiales dans les
choix que fait la personne®. L’appropriation correspond a 'expérience du lieu, a I'usage
qu'on en fait. Il s’agit bien ici de 'appropriation a I’échelle individuelle et collective, la
prise de possession de I'espace et la maitrise de son environnement.

Un projet d’habitat inclusif axé sur 'accompagnement
a l'autonomie

Le foyer « Les Jonquilles », projet que nous étudions, est situé dans le département du
Nord dans une petite ville d’environ 14 000 habitants. Proche de la frontiére belge, c’est
un espace majoritairement rural, trés touché par la crise industrielle.

L’expérimentation autour de ce foyer a débuté en juin 2016 et est prévue pour cing ans.
Trente personnes ayant une déficience intellectuelle ont intégré des logements
multiformes (studio, appartement individuel, colocation, en couple) accompagnées par
trente et un professionnels du domaine médical, social ou de la sécurité, ce qui
implique une importante collaboration interprofessionnelle. Il s’agit de studios ou
appartements neufs (logements sociaux, propriétés ou locations) construits sur une
ancienne friche industrielle. Cette nouvelle rue se trouve a proximité de centres
commerciaux, d’un établissement de restauration rapide (pizzeria), d’infrastructures de
transport (gare routiére et ferroviaire), de zones de loisir (terrain de pétanque, parc,
étang) et de services et commerces en lien avec le soin (hdpital, médecin, pharmacie)
(Figure 3).
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Figure 3. Situation du foyer « Les Jonquilles » avec les services marchands et non marchands
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Le projet du foyer «Les Jonquilles », issu d’'une contribution de plusieurs acteurs
politiques et économiques tels que la MDPH, le conseil départemental, 'agence
régionale de santé, un bailleur social, est porté par une association gestionnaire du
nord de la France. Fondée dans les années 1960 par des parents d’enfants qui ont une
déficience intellectuelle?, I'association a progressivement évolué pour répondre aux
différents besoins des bénéficiaires. Elle accueille et accompagne actuellement plus de
900 personnes handicapées, pilote et anime six réseaux, dirige 24 établissements et
services et emploie plus de 300 salariés*. L'offre de services, trés large, comprend de
I’hébergement pour adultes (foyer de vie, foyer d’hébergement, foyer logement et unité
d’accueil pour personnes vieillissantes), du logement, des dispositifs liés au travail mais
aussi des établissements et services destinés aux enfants. Elle inclut aussi des services
de milieu ouvert et associatif (avec un service d’aide a la parentalité). Certaines
personnes ont ainsi parfois recours a plusieurs services complémentaires. Dans son
projet associatif, I'association affiche sa volonté de se donner « pour orientations
principales de répondre aux besoins en développant de nouvelles structures et des
services innovants ». Selon elle, « les formes de réponses doivent étre multiples et
adaptées (institutionnelles, ordinaires, collectives et individuelles) »*. Cette
présentation permet de comprendre 'activité gestionnaire de I’association et dans de
nombreux domaines de la vie quotidienne d’une personne (logement, travail, loisirs,
etc.). Le réle des associations gestionnaires, trés prégnant en France, a été majeur dans
'orientation des politiques publiques®. Leur action les a trés longtemps positionnées
comme expertes de 'accompagnement de personnes qui requiérent une assistance.
Cette vision tend a changer dans les visées actuelles de « désinstitutionnalisation »
terme notamment avancé par |'Union nationale des associations de parents, de
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personnes handicapées mentales et de leurs amis (Unapei), une association nationale,
comme condition qui permettrait I'inclusion®'.

Dans ce contexte, les initiateurs du projet ont interrogé I’évolution des besoins a I'aide
d’un questionnaire et ont exprimé leur souhait de pouvoir apporter une nouvelle forme
d’offre essentiellement basée sur I’habitat comme socle.

Aujourd’hui, la réponse en matiére d’accompagnement est institutionnelle et

parfois mal adaptée a 1’évolution des besoins des personnes que I’association

accompagne. En effet, bien souvent, la personne subit une réponse cloisonnée

classique (secteur enfance, travail adapté, hébergement ou habitat adapté). Dans le

cadre de ce projet, la premiére demande de la personne est d’avoir un habitat.

Un initiateur du projet, novembre 2015
Selon leurs dires, ils ont également interrogé le fonctionnement des institutions « en
silos », corrélé a I’évolution de I'autonomie de la personne. L’ambition affichée du
projet est de permettre aux personnes de garder leur logement dans le quartier si elles
le souhaitent, qu’elles n’aient pas a s’adapter a I'offre du secteur médico-social mais
que ce soit ledit secteur qui s’adapte a elles en cas de vieillissement ou de diminution
des capacités :

On a toujours réfléchi le logement par rapport a I'autonomie, c’est-a-dire qu'une

personne qui est autonome pouvait vivre seule en maison ou en appartement, une

personne moins autonome vers un foyer logement, encore un peu moins vers un

foyer d’hébergement et foyer de vie et foyer d’accueil médicalisé. On travaille

depuis de nombreuses années dans un schéma qui est calé sur 'idée de 'autonomie.

Un initiateur du projet, novembre 2015
Avec ce projet, les initiateurs questionnent 'impact du fonctionnement du secteur
médico-social sur les trajectoires de vie des personnes, les opportunités et choix qui
sont a leur disposition. Le logement est alors considéré comme un droit®2, la personne
ayant le droit d’accéder a la location.

Donc le principe du foyer « Les Jonquilles », c’est de dire la personne est chez elle,

elle est locataire de son logement, elle est chez elle et elle pourra y rester. Ce qui va

changer, ce n’est pas elle, ce n’est pas le lieu, c’est nous, dans I"accompagnement

que I'on va apporter, qui allons nous adapter.

Un initiateur du projet, novembre 2015
En matiére d’accompagnement, I'accent est mis sur l'individualité et le projet de la
personne plutét que sur la dimension collective de la démarche. Pour les concepteurs
du projet, c’est au professionnel de comprendre et de cerner les priorités de la
personne accompagnée, ses limites, ses désirs®,

Nous nous rendons compte de plus en plus d’une évolution des besoins mais aussi

des demandes, ce qui nous améne a prévoir des adaptations, des modulations

d’accompagnement réactif et donc a créer un systéme souple tant d’un point de vue

éducatif et thérapeutique qu'administratif et financier en lien avec

I'environnement.

Un initiateur du projet, novembre 2015
Sur le plan opérationnel, les initiateurs du projet ont créé un outil questionnaire, en
s’appuyant sur des outils existants, pour répondre aux « vrais® » besoins en termes
d’accompagnement. Leur objectif est de questionner les locataires sur leurs désirs dans
tous les domaines de la vie. L’idée originale est de chercher a évaluer la différence entre
la mesure des capacités des locataires et le projet des personnes sur quatre axes (vie
personnelle, vie quotidienne, vie professionnelle et parcours de santé). Ceux-ci ont été
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définis par les initiateurs du projet et des groupes de travail de professionnels qui ont
été constitués pour finaliser I'outil de mesure. L’échelle comporte trois niveaux :

* « sait faire seul » ;
* « peut y arriver avec 'apprentissage ou de la sollicitation » ;

* « ne peut y arriver qu’avec de 'aide ».

La posture du professionnel est censée s’ajuster aux capacités de la personne et a ses
envies, réévaluées a plusieurs périodes de I'année. Les initiateurs du projet prenaient
pour exemple le ménage : la personne peut étre capable de faire le ménage, mais ne pas
avoir envie de le faire. En revanche des besoins vitaux ont été définis et caractérisés
comme inconditionnels pour garantir la sécurité des personnes.

Sont identifiées cinq postures d’accompagnement inspirées des travaux de Jean-Pierre
Boutinet® :

la posture de «suivi distancié » dans le cas ou la personne a peu de difficultés,
laccompagnant est «une personne-ressource» qui intervient a I'occasion d’une
sollicitation ;

*la posture de « suivi sécurisé » dans le cas ou la personne a un peu plus de difficultés,
I’'accompagnant est toujours une « personne-ressource » et veille pour pouvoir intervenir a
tout moment ;

« la posture d’« escorte apprentissage », dans le cas ou la personne a des difficultés modérées,
I'accompagnant peut mettre en place des apprentissages.

*la posture d’« escorte guidage », dans le cas ou la personne a des difficultés importantes,
I'accompagnant sollicite parfois la personne et anticipe certaines tiches.

*la posture de «guidage» dans le cas ou la personne a des difficultés importantes,
I’accompagnant fait parfois « a la place de », sans se substituer a elle.

Comme le souligne I'extrait ci-dessous, les porteurs de projet partent du principe qu’il
n’y a pas une autonomie globale pour la personne, que la capacité de la personne varie
en fonction de chaque acte de la vie.
En tant que professionnel, je le sais, j'ai été éducateur, on a tendance a avoir la
méme attitude dans quelque circonstance que ce soit avec la personne. Et c’est vrai
que pour avoir travaillé la-dessus, on sous-estime les capacités d’une personne
d’emblée ou on surestime. Et on passe a coté de quelque chose parce que dans tel
domaine on a tous des compétences qui sont différentes selon les domaines. La
grosse difficulté, ¢a va étre de dire : aujourd’hui je travaille a cet instant avec cette
personne avec cette posture et, tout a I’heure, dans deux heures, j’aurai une autre
posture.
Un initiateur du projet, novembre 2015
Pour cette structure « hybride », les réflexions avec les autorités de tutelle sur les
modalités de financement ont abouti a la mise en place d'une « enveloppe tampon »
globale qui permet la compensation entre les différentes situations. Une attention
particuliere a été accordée aux modalités de financement et au montage financier :
On est arrivé a une négociation, on a une orientation générique et une sous-
orientation, qui leur permet a eux de rentrer dans les cases. Parce qu’ils n’ont pas le
choix non plus et puis, ¢a va surtout leur permettre en fin d’année de dire : « bien
voil3, on refait une évaluation et on resitue les personnes : foyer logement, foyer
d’hébergement », pour voir comment les choses bougent. Parce qu’ils ont accepté
une dotation globale, ils ont accepté des enveloppes tampons, c’est-a-dire qui
permettent de réajuster l'accompagnement en fonction de Iévolution ou
I'involution, mais il faut faire un bilan annuel de mesure forcément.
Un initiateur du projet, novembre 2015
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Les orientations dans ce foyer s’établissent a partir de demandes adressées & la MDPH
par la personne ou sa famille. Ces orientations sont réalisées en fonction des catégories
habituelles (foyer d’accueil médicalisé, foyer de vie, etc.). Les initiateurs du projet ont
organisé une réunion pour expliquer le projet a 'ensemble des usagers de 'association
et a leurs parents. Les usagers intéressés pouvaient ensuite envoyer une lettre a la
direction générale, pour exprimer leur volonté d’intégrer le foyer « Les Jonquilles » et
leurs motivations. Un entretien pour confirmer leur motivation était alors organisé
avec la direction générale (porteuse du projet), la directrice nouvellement recrutée et
les parents ou le tuteur.

L'idée du projet de foyer « Les Jonquilles » est donc née d’une volonté d’améliorer
concrétement et de maniére constructive la réponse aux besoins des personnes ayant
une déficience intellectuelle. Tout en ayant une visée politique en collaborant avec les
acteurs des politiques publiques ils revendiquent avoir pour mission sociale I'inclusion
et pas seulement la gestion des établissements. Des personnes ayant une déficience
intellectuelle ont trés peu participé au travail de conception du projet. De méme, les
professionnels ont été recrutés deux mois avant I'arrivée des habitants, ils ont di
s’approprier la philosophie qui a été pensée par les porteurs du projet.

Lappropriation et le controle de I'espace par les
habitants

Les situations observées durant la période d’installation des habitants dans leur
logement permettent de développer une réflexion sur la dynamique d’organisation et la
construction de I'espace a I'arrivée des habitants, les rapports aux nouveaux espaces et
les rapports sociaux dans ces nouveaux espaces.

Une appropriation de I'espace prenant des formes variées

L’acte de meubler son appartement peut faciliter 'appropriation d’un espace. A la
remise des clés, les logements étaient fraichement construits et vides. L'investissement
de ces lieux avait commencé avant l'arrivée des locataires dans le logement par
I’ameublement. L’aménagement impliquait des préoccupations individuelles comme
faire des choix de meubles, penser la disposition des meubles ou avoir conscience de
I'espace disponible, mais aussi collectives par le lien avec la famille, 'organisation de
I’établissement qu’ils quittaient et les personnes garantes des mesures de protection
(tutelles et curatelles). Durant I'observation, nous avons pu constater la diversité des
aménagements avec la présence plus ou moins marquée de meubles et objets anciens
faisant partie du passé de la personne ayant une déficience intellectuelle ou de
membres de son entourage (famille, amis).

Pour illustrer ce qui vient d’étre dit, nous allons nous appuyer sur deux situations :
celles de Dominique et de Brigitte®, deux habitants d’une cinquantaine d’années qui
avaient déménagé tous les deux de leur domicile parental et n’avaient jamais vécu en
institution. La piéce principale de 'appartement de Dominique était composée d’une
table de salle 2 manger pouvant rassembler huit personnes, un grand téléviseur posé
sur un meuble pouvant contenir du rangement et une chaine hi-fi également située sur
le meuble. Cette chaine hi-fi permettait, entre autres, d’écouter la radio, c’est pour cela
qu'elle avait été disposée a cet endroit. La décoration dans I'appartement suivait un
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style « New York » donc relativement moderne. La cuisine aménagée était composée
d’une plaque chauffante, d’'un four micro-ondes, d’un four, d’un évier, d’'une cafetiere,
d’ustensiles pour faire la cuisine telle que des casseroles et d’'un réfrigérateur. Nous ne
pouvons pas donner d’éléments sur la chambre et la salle de bain car ne n’avons pas été
invitée a y entrer. Dominique déclarait avoir tout acheté au moment d’emménager dans
son appartement en duplex. Son frére étant son tuteur, il était allé s’approvisionner
avec lui principalement dans un magasin lkea. En évoquant 'emménagement, il
témoignait de la satisfaction d’étre allé choisir ses meubles avec son frére qui l'avait
beaucoup aidé, ainsi que sa sceur. D’autres locataires ont également été accompagnés
par un ou plusieurs membres de leur famille pour réaliser les achats en amont de
I'emménagement. La majorité des logements ont d’ailleurs été meublés a partir de
nouveaux mobiliers achetés a I'occasion du déménagement. Le fait qu’ils aient regu les
clés avant la date d’entrée dans les logements a d’ailleurs facilité cette étape d’achat
des meubles, accessoires dont ils avaient besoin notamment car cela permettait de
visualiser I'espace disponible et d’échelonner les achats. La raison principale était que
les nouveaux locataires ne possédaient pas ’ensemble des meubles nécessaires pour
I'aménagement dans un appartement individuel.

La deuxiéme situation est celle de Brigitte. D’'une surface plus petite, situé dans un
immeuble, son appartement était sur un seul niveau. La piéce principale était dotée
d’une table de cuisine pouvant rassembler quatre personnes. Elle était équipée d'un
évier, d’une plaque électrique, d’'un réfrigérateur, d’une cafetiére, d’une bouilloire
électrique et d'ustensiles de cuisine. Son salon était composé d’une table basse, d'un
fauteuil une place, situé en face du téléviseur. Des bibelots tels que des souvenirs de
vacances et des objets de décoration comme des photos encadrées étaient posés sur un
meuble ainsi que dans une petite vitrine. Elle avait notamment gardé les objets de
décoration qu’elle possédait avant d’arriver dans le logement. Ces objets étaient des
souvenirs et faisaient le lien avec le passé. En effet Brigitte avait principalement
récupéré des meubles de son ancienne chambre et des dons de sa famille. Dans ce cas,
I’habitation est une composante de la continuité dans la vie avec les objets du passé. Les
fagons d’aménager I'intérieur de Dominique et Brigitte sont tres différentes dans la
démarche d’achat ou de récupération et donc de coupure entre le lieu de vie d’avant
I'arrivée dans le logement.

La prise de possession des lieux révéle I'enjeu de la mobilisation plus ou moins
accentuée des capacités créatives de la personne ayant une déficience intellectuelle, a
travers I'aménagement de son logement et la capacité de projection que cela implique
mais également des solidarités (notamment familiales) qui se mettent en place. La
construction de son espace intime et de son propre territoire en dépend. Cependant, la
liberté d’aménagement a parfois pu étre orientée par la situation de mise sous tutelle
de la personne. Par exemple, a son arrivée, Valentin se plaignait de ne pas avoir de
téléviseur, ce qui I'amenait a s’ennuyer le soir. Les travailleurs sociaux ont alors
questionné sa sceur qui était aussi sa tutrice sur la possibilité d’acheter un téléviseur.
Cette derniére leur a répondu que ce n’était pas la priorité et qu'il fallait qu’il garde un
petit peu d’argent. Olivier, un autre locataire, voulait cuisiner des repas chauds, mais il
ne possédait pas de plaque électrique. Lorsqu’une travailleuse sociale a demandé a sa
sceur d’en acheter une, sa sceur lui avait répondu qu'il y en avait une sous le lit du
locataire, mais qu’elle attendait de voir s’il se débrouillait bien dans la vie quotidienne
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pour la sortir. Dans les cas de Dominique, Valentin et Olivier, la présence familiale était
facilitatrice ou faisait obstacle a 'aménagement souhaité par les locataires.

S’approprier un espace, c’est aussi apprendre de nouvelles habitudes de vie.
« Déménager c’est renoncer” », renoncer a certaines habitudes développées dans un
environnement ou un contexte particulier. L’exemple de Michelle en témoigne : elle
regardait la série francaise Plus belle la vie avec sa sceur et a I'arrivée dans son logement,
elle s’est retrouvée a la regarder toute seule, ce qu'elle regrettait. Mais c’est aussi
s’ouvrir a de nouvelles pratiques. En effet, I'arrivée dans ce logement impliquait pour
certains la découverte de nouvelles activités, considérées comme activités quotidiennes
pour la majorité des individus, mais qui ne le sont pas forcément pour les personnes
ayant une déficience intellectuelle. L’exemple sur lequel nous pouvons nous appuyer
est celui de la cuisine et donc son utilisation pour pouvoir s’alimenter. En effet, le foyer
« Les Jonquilles » propose de déjeuner en collectivité mais rien n’est organisé pour les
diners. Les locataires qui vivaient en établissement bénéficiaient de la restauration
collective, ils n’avaient pas I’habitude d’utiliser la cuisine quotidiennement, mais
avaient la possibilité de participer a des ateliers cuisine organisés par les travailleurs
sociaux de I'établissement d’accueil. Faire la cuisine tous les jours est apparu comme
une nouvelle activité pour beaucoup, a intégrer dans leurs habitudes de vie. Cette
activité mobilise de nombreuses compétences telles que la gestion des stocks de
nourriture tant au niveau de la quantité que 'attention au dépassement des dates de
péremption, la capacité a suivre une recette, a se servir du matériel de cuisine et a faire
du tri sélectif. A I'arrivée au sein du foyer « Les Jonquilles », les locataires avaient des
acquis divers vis-a-vis de ces compétences. Cette réalité a amené les professionnels de
I’établissement a développer des techniques, des reperes pour les locataires. Par
exemple, lorsque le travailleur social venait au domicile de la personne pour
I'accompagner a faire ses courses, il établissait avec elle une liste de courses et
préparait un planning de repas pour une semaine. La personne devait regarder les
aliments qu’elle avait dans son stock et notamment dans le réfrigérateur en contrélant
la date de péremption. Le travailleur social posait la question de I’équilibre alimentaire
du planning hebdomadaire, ce qui conditionnait le choix des plats. Pour favoriser
I’équilibre alimentaire et la reconnaissance des menus par les locataires, des idées
d’outils ont émergé chez les travailleurs sociaux. En référence a la pratique d’une
travailleuse sociale au sein d’une autre structure, il a été établi un classeur avec des
pictogrammes d’aliment pouvant étre apposés sur le menu. Cette logique devait étre
suivie pour I’élaboration des menus. Ces techniques et repéres permettraient aux
locataires d'utiliser leur cuisine et d’intégrer la préparation des repas dans leurs
activités quotidiennes de maniere plus autonome c’est-a-dire sans travailleur social.
Pour 'apprentissage du tri sélectif, des ateliers ont été organisés par un travailleur
social. Dans un premier temps, une explication était donnée et les locataires devaient
associer des photos de déchets comme des bouteilles en verre, en plastique ou des
aliments aux différentes poubelles de tri. S’ensuivaient un déplacement au conteneur a
verre puis une mise en pratique au domicile.

Habiter implique également une cohabitation qui peut donner lieu a des échanges
constructifs parfois exigeants, mais surtout entraine « le partage des espaces de vie, des
espaces d’articulation et des espaces publics: c'est le fait de “voisiner®” ». Les
interactions qui émergent peuvent donner lieu a de nouveaux espaces® ou permettre
d’ouvrir 'espace intime qu’est le logement, a de nouvelles personnes. L’exemple de
Sabrina permet d’illustrer I'ouverture de I'espace intime, c’est-a-dire son appartement,
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a d’autres locataires. Avant d’arriver au foyer « Les Jonquilles », Sabrina habitait en
foyer de vie. Elle n’avait pas l'occasion de préparer a manger pour elle ou pour
d’éventuels invités. Dés les premiéres semaines, Sabrina a invité ses voisins pour
déguster les plats qu’elle préparait avec I'aide de travailleurs sociaux. Elle a également
organisé sa crémaillere et invité des travailleurs sociaux et la directrice de
I’établissement a féter I'arrivée dans son nouvel appartement.

Dans le cas du foyer « Les Jonquilles », nous avons pu constater 'investissement d’un
lieu qui n’avait pas été prévu comme tel par les initiateurs du projet. Il s’agit de
I'accueil de I'établissement occupé par la secrétaire. A I'usage, cet espace était bien le
secrétariat de I’établissement, mais aussi un lieu dans lequel il était possible de
rencontrer les professionnels et la directrice. Cet espace informel était donc utilisé
comme lieu d’interpellation pour faire des demandes personnelles. Par exemple, une
personne a investi ce lieu pour demander de posséder une carte bancaire afin de faire
ses achats, chose qu’elle n’avait jamais envisagée auparavant, ce qui témoigne d’une
part de l'utilisation de cet espace collectif a des fins personnelles (d’autres exemples
pourraient étre cités) et d’autre part de la perception d’opportunités en général.

Lorganisation et le controle de I'espace

Habiter est propre a chaque individu®. Ici, le domicile est avant tout un espace privé
(de I'ordre de l'intimité®') qui intégre I'intervention des services d’aide & domicile et
s’inscrit dans I'organisation d’un établissement médico-social. Plus la personne est en
situation de dépendance, plus I'espace privé se transforme en espace investi par des
professionnels®. Dans ce cadre, le contrle de I'espace privé est un enjeu de premier
ordre quand il est partagé® et que les locataires n’en ont pas 'usage et le contrdle
exclusif. Plusieurs exemples montraient que les locataires du foyer « Les Jonquilles »
questionnaient cet espace qu’ils souhaiteraient contréler complétement. Le premier
concernait l'utilisation du double de clé détenu par I'établissement pour ouvrir les
logements en leur absence ou parfois méme en leur présence. Certains locataires ne
souhaitaient pas que l'on s’introduise dans leur logement. Des locataires ont par
exemple demandé que le veilleur de nuit ne rentre pas dans leur chambre pendant sa
ronde. Un autre exemple portait sur 'organisation des gestes d’entretien du logement
comme le ménage et la vaisselle. A leur arrivée dans les logements, les professionnels
passaient au moins une fois par jour dans chaque logement pour contrdler si le
locataire se portait bien. Nous avons assisté a une scene qui illustre 'ambiguité de la
relation entre espace privé et espace relié au secteur médico-social. Un locataire n’avait
pas fait la vaisselle de la journée. La professionnelle avait repéré la vaisselle sale ; elle
lui a donc proposé avec insistance de faire sa « petite » vaisselle et elle I'a faite. En
rediscutant avec le locataire, il nous a alors indiqué qu’il aurait préféré la faire lui-
méme. Les professionnels pouvaient parfois avoir tendance a maitriser ce que devrait
étre I'espace de vie en organisant ou faisant a la place des locataires. Enfin, le troisiéme
exemple concerne I'occupation du logement. Les locataires pouvaient accueillir les
personnes qu’ils souhaitaient mais une locataire nous confiait qu’elle ne pouvait pas
préter son appartement a son petit copain en son absence, ce qu'elle regrettait. Ces
exemples interrogent le contrdle de I'espace personnel par les locataires et permettant
d’intégrer la notion de négociation de I'espace privé suite aux questionnements des
locataires.
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Nous avons pu constater qu'au foyer « Les Jonquilles », la notion d’autonomie était
récurrente et régulierement questionnée par les professionnels qui accompagnent les
personnes dans la gestion de leur vie quotidienne. A l'arrivée des habitants, les
professionnels se trouvaient dans une situation instable avec des personnes qu'ils ne
connaissaient majoritairement pas. Les rapports habituels entre le travailleur social
dans un établissement d’hébergement du médico-social et 'usager ont été interrogés.
Qu’est-ce qui est acceptable, qu’est-ce qui est normal et conforme aux normes sociales ?
L’exemple de Dave qui avait prévu de manger plusieurs fois consécutivement de la tarte
au maroilles, mets qu’il avait largement I’habitude de consommer avant I’arrivée dans
son logement, a posé question : est-ce au travailleur social d’amener le changement
dans les habitudes alimentaires qui entravent une bonne santé ? L’alimentation est un
domaine transversal et fondamental de la vie quotidienne qui améne a des
questionnements d’ordre diététique chez les professionnels, ce a quoi ils ne sont pas
formés.

La thématique de I'alimentation et, plus précisément, de la gestion des courses, offre
une illustration révélatrice des enjeux de cette réorganisation de la vie quotidienne.
Une réunion de professionnels organisée par la cheffe de service, a laquelle nous avons
assisté, met bien en lumiére les enjeux liés a I'organisation du quotidien et I'impact que
cela peut avoir sur la participation sociale des locataires, le vécu et la construction de
I'espace. Pendant toute la durée de cette réunion, nous avons entendu les discussions
des professionnels sur la mauvaise organisation des courses. Des personnes se
retrouvaient dans des situations d’« urgence », devant aller faire des courses en soirée
sans que cela n’ait été anticipé. Cette situation était parfois vécue comme trés violente
par les professionnels, qui se pensaient trés dispersés dans leurs activités. L’absence de
prévision des personnes, le fait qu’ils consomment des produits tels que des yaourts en
dehors des repas rendait impossible d’installer une routine et rendait les travailleurs
sociaux dépendants des pratiques des usagers. Cela permet de souligner que nous
parlons de participation sociale et de réalisation des habitudes de vie pour les
locataires, mais que les travailleurs sociaux réalisent également des habitudes de vie
liées aux relations interpersonnelles et au travail. Nous avons d’ailleurs eu 'expérience
de cette « activité » qui a été évoquée en réunion par les professionnels.

Depuis I'arrivée des habitants, les courses étaient principalement réalisées en groupe.
Nous avons suivi cinq personnes d’autonomie variable et deux professionnels, dans un
magasin de taille moyenne, 3 une heure de pointe. Nous avons tout d’abord pu
constater la différence d’approche entre les deux professionnels : I'un effectuait une
pré-sélection parmi les produits les moins chers, I'autre laissait toutes les opportunités
ouvertes, c’est-a-dire qu’il n’orientait pas le choix de la personne, il la guidait
seulement pour trouver les rayons correspondant aux aliments dont elle avait besoin
(ce qui prenait plus de temps et a été pointé lors de la réunion d’équipe). Nous
observons ainsi que les professionnels ont différentes approches et que la posture peut
étre plus ou moins directive. En discutant avec les professionnels, nous nous sommes
apercue qu'il ne s’agit pas d’une posture choisie en lien avec les cing postures de 'outil
d’accompagnement présentées précédemment. La justification en serait plutét
économique car ces personnes n’ont pas beaucoup d’argent. Il semblerait ici que les
professionnels continuent a adopter un rdle protecteur comme I'ont décrit Carmel
Duggan et Christine Linehan®.
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Revenons a la réunion. Au début, une professionnelle s’exprimait en ces termes : « ce
n'est pas possible de faire un apprentissage avec cinq personnes, il faut mieux
organiser les courses ». Ainsi, ce qui pose probléme (la gestion des courses) est
transformé en question d’apprentissage pour développer I'autonomie de la personne.
L’idée de réaliser un planning avec deux personnes par semaine est d’emblée évoquée.
Prévoir I'achat de conserves et organiser une sortie collective au marché du quartier
I’est également. Une autre professionnelle qui travaillait au sein d’un foyer logement de
I'association aborde la situation d’une résidente qu’elle y connaissait, qui était alors
autonome sur la réalisation des courses et qui 1'était moins depuis I'arrivée dans le
quartier. L’idée de faire des ateliers « apprentissage » pour les courses est alors émise.

Quand la cheffe de service a demandé pour combien de locataires ces ateliers
d’apprentissage seraient nécessaires, la réponse spontanée a été : « tous ». La discussion
entre les travailleurs sociaux a partir de leur connaissance de chaque locataire a permis
de statuer que seule la moitié semblait concernée. De plus, le fait que certains locataires
s’habituent avec certains professionnels a été souligné comme a prendre en compte. La
cheffe de service a alors commencé a composer un planning avec les locataires
identifiés comme des personnes ayant besoin d'un apprentissage, planning présenté
comme un test pour améliorer la situation. Les personnes devraient ainsi faire leurs
courses un jour particulier, décidé durant cette réunion. Une question trés importante
s’est posée et résolue dans la foulée concernant la structuration du temps et de I'agenda
dans ce type d’habitat intermédiaire®. Méme si des ajustements sont toujours possibles,
les décisions prises durant cette réunion ont défini le déroulement de lactivité
« courses » sous une forme collective. Ce n’est donc pas I'individu qui propose les jours
et les heures auxquels il est disponible. Il sera intéressant de voir, a plus long terme, si
les personnes concernées vont sortir du planning.

Les discussions questionnent la place donnée a la personne dans I'organisation, les
difficultés de positionnement pour les professionnels et les contours de leur activité
pour dépasser le modeéle de la normalisation®. Elles permettent de poser la question du
contrble de l'espace nouveau ou nouvellement approprié. L'exemple des courses
montre que les professionnels cherchaient a contrdler leur espace de travail en
fonction de ce qui était le plus pratique pour leur organisation, dans un espace (la
réunion) non accessible aux locataires. On peut ainsi dire que les mécanismes
d’appropriation et de contrdle de I'espace participent a la construction de I'espace
habité par les locataires du foyer « Les Jonquilles ». Une tension s’opére au niveau de
I’équilibre entre apprentissages et espace de vie, nécessitant une adaptation des
différentes parties prenantes du projet par rapport aux buts du projet®’.

Conclusion : le foyer « Les Jonquilles » comme
environnement capacitant

Si on reprend la notion de capabilité développée par Sen, 'enjeu est d’élargir les
occasions des personnes dans leurs choix de vie. Pour cela, 'organisation et 'entourage
peuvent favoriser le champ des possibles, mais il faut aussi que les personnes se
saisissent des occasions. L'un des enjeux affichés du foyer « Les Jonquilles » est de
permettre aux personnes d’agir, d’étre responsables, d’étre capables de réaliser leurs
propres choix, d’investir leur lieu d’habitation et de pouvoir s’y enraciner®. La notion
d’environnement permet de mettre en évidence le réle du cadre de vie (organisation,
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quartier), des relations humaines y compris dans 'accompagnement. Ce dernier prend
en compte la capacitation de lindividu mais ce n’est pas le seul facteur de
développement. Pour étre capabilisant, I'espace de vie ne doit sans doute pas étre
congu uniquement comme un espace de travail des professionnels, mais comme un
espace habité par les personnes, en construction et investi comme elles le souhaitent.
Qui plus est, I'individu se trouve au centre d’une multitude d’acteurs sociaux (famille,
communauté, institution, société). L’interaction entre ces systémes est complexe et
crée pour I'individu un ensemble d’occasions favorables et d’obstacles a 'action®.

Ce travail nous a permis de préciser des dimensions de ce que pourrait étre un
environnement capacitant dans le champ de I’habitat inclusif. Dans ce contexte,
I'environnement capacitant permet le développement a travers l'apprentissage,
I'appropriation de l'espace et la gouvernance réflexive. La notion d’environnement
capacitant ne stipule pas comment les acteurs se saisissent des conditions”, mais des
potentialités a développer : le seul fait d’habiter le foyer « Les Jonquilles » n’est pas
capacitant (en soi). Les trois dimensions présentées par Falzon permettent d’envisager
une trajectoire d’autonomisation et de concevoir 'usager a une échelle plus globale,
dans un contexte qu’il faut sensibiliser et transformer. Permettre I’émancipation des
personnes c’est-a-dire leur « capacité de penser, d’élaborer et de se considérer a
'origine de [leurs] jugements” » favorise I'appropriation de I’espace par les personnes
qui ont une déficience intellectuelle. Les aider dans 'organisation est bien siir essentiel,
mais dans le cadre du foyer «Les Jonquilles», les autres dimensions de
I’environnement capacitant et la construction sociale de I'espace sont a prendre en
compte. Il s’agit d’aller au-dela de I'habitat capacitant. Les personnes qui
accompagnent ainsi que I'environnement doivent s’intégrer a ’espace que construit la
personne accompagnée, a sa géographie”, et non I'inverse. Permettre aux personnes de
vivre dans un milieu, de transformer I'espace a leur guise contribue au fait qu’elles
soient actrices de leur inclusion et non spectatrices. Le processus favorisant la
transformation sociale engage les individus a « faire place » et « faire sa place »”.
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Expériences sensibles de I’espace

Nicolas Baltenneck et Estelle Demilly

Les contributions qui suivent abordent ’espace au sens large, en se focalisant tour a
tour sur la ville et I’environnement urbain, mais également le cadre bati intérieur avec
I'exemple du milieu médico-social comme lieu de vie. Ces travaux de recherche
présentent I'importance particuliére du cadre de vie, qu'il soit appréhendé a I'’échelle
du biti ou a celle plus large de la ville. Ce cadre de vie peut se présenter tantét comme
un facteur aggravant une situation de handicap, tantét comme un facilitateur, voire
comme un étayage thérapeutique dans certains cas. Ces recherches ont pour objectif
d’accroitre la connaissance sur le rapport particulier des personnes en situation de
handicap a I'environnement urbain et architectural. Elles s’ancrent dans la lignée du
paradigme du modele systémique et situationnel du handicap, définissant ce dernier
comme lié a des situations de vulnérabilité qui dépendent de I'interaction entre les
facteurs environnementaux et les facteurs personnels. Ces deux recherches
questionnent ce que peut offrir le cadre spatial, en tenant compte des déficiences et
compétences des usagers.

Le rdle que le cadre biti et le cadre urbain peuvent jouer dans les situations de
handicap est souvent abordé a travers le prisme de travaux orientés sur le handicap
moteur. En abordant les troubles autistiques d’une part, et la déficience visuelle d’autre
part, les deux contributions de ce chapitre offrent un regard nouveau et original,
permettant de revisiter I'approche spatiale traditionnellement prise en compte dans les
politiques d’aménagement et d’accessibilité. Plus précisément, la premiére contribution
(Estelle Demilly) propose d’explorer les effets d’aménagements susceptibles
d’influencer I’état clinique des personnes atteintes de trouble du spectre de I'autisme
(TSA). Les deux recherches de cette partie soulévent une fois de plus 'importance de la
prise en compte de la dimension spatiale dans les situations de handicap. La seconde
contribution (Nicolas Baltenneck) propose d’appréhender le rapport des piétons
aveugles avec la structure urbaine, en termes de stress induit par le déplacement, mais
aussi en termes de représentation spatiale et d’émotions liées au déplacement.

Les travaux présentés dans cette partie ont une visée opérationnelle. Les connaissances
scientifiques produites répondent aux problématiques propres a la conception
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architecturale et urbaine et peuvent contribuer a formuler des recommandations en
matiére d’aménagement, afin d’améliorer notre cadre de vie pour les populations
concernées. Ainsi, les deux recherches appliquées qui sont présentées dans les pages
suivantes s’appuient certes sur des méthodologies expérimentales, mais elles sont
surtout ancrées dans les lieux de vie réels des participants a ces études. Il s’agit bien ici
de laisser les personnes en situation de handicap s’exprimer sur leurs besoins et sur
leurs difficultés par rapport a leur environnement quotidien. Les chapitres de cette
partie proposent une «approche écologique» et constituent des démarches
scientifiques respectueuses du milieu de vie effectif des populations étudiées. Méme s’il
s’avére plus compliqué de maitriser 'ensemble des paramétres, comme cela est
traditionnellement le cas dans les recherches expérimentales réalisées en milieu
contrdlé (laboratoire), cette approche permet en revanche de bénéficier de données
relatives a la vie courante et au cadre de vie quotidien. Les protocoles de recherche
retenus dans ces travaux sont détaillés dans les pages suivantes. Ils s’inscrivent tous
deux dans une approche phénoménologique, en ayant recours a l'observation en
situation d’une part et en visant une opérationnalisation des résultats d’autre part. Ces
protocoles sont enfin de nature participative, avec 'implication directe des usagers
concernés et des professionnels qui les entourent.

Les travaux présentés dans cette partie soulignent le caractére multi-sensoriel de
I'expérience de l'environnement. Si I'importance de la vue ou de son absence est
appréhendée, le role des autres facteurs d’ambiance sur les situations de handicap est
également présenté dans toute sa complexité. Par exemple, les paramétres liés a
I’ambiance acoustique peuvent parfois aider les personnes en situation de handicap
(travaux de Nicolas Baltenneck) ou a l'inverse contraindre leurs activités (travaux
d’Estelle Demilly).
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Situation de handicap et cadre
architectural

Vers une meilleure prise en compte des troubles autistiques

Estelle Demilly

Introduction

Dans cette contribution, le handicap est abordé a travers une approche spatiale centrée
sur les relations qui peuvent exister entre le cadre bati et ’état clinique des personnes
atteintes de troubles du spectre autistique (TSA). Les notions d’accessibilité et
d’adaptation du cadre de vie ne se limitent pas a la mobilité mais renvoient aux
possibilités offertes par le cadre spatial (tenant compte des déficiences et compétences
des usagers) pour favoriser la possibilité de vivre dans un espace adapté, dans I'esprit
de la définition de I'accessibilité proposée par une démarche interministérielle en
2006 :

L’accessibilité permet 'autonomie et la participation des personnes ayant un

handicap, en réduisant, voire supprimant, les discordances entre les capacités, les

besoins et les souhaits d’'une part, et les différentes composantes physiques,

organisationnelles et culturelles de leur environnement d’autre part. L’accessibilité

requiert la mise en ceuvre des éléments complémentaires, nécessaires a toute

personne en incapacité permanente ou temporaire pour se déplacer et accéder

librement et en sécurité au cadre de vie ainsi qu’a tous les lieux, services, produits

et activités’,
Un premier temps sera consacré a rappeler I'importance de 'espace bati et du cadre
physique quotidien pour les individus. Le caractére fondamental que cette question
revét pour les personnes en situation de handicap ainsi que le peu de travaux
scientifiques traitant précisément de ces aspects seront évoqués. Dans un deuxiéme
temps, cette thématique sera abordée plus spécifiquement a partir de la présentation
d’une recherche collaborative et transdisciplinaire axée sur le rapport a I'espace des
personnes adultes ayant des TSA. La difficulté a appréhender les TSA dans leur totalité
et a comprendre leur spécificité pour des personnes neurotypiques (ne présentant pas
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de TSA) impose une réflexion méthodologique sur la maniére d’aborder et d’évaluer le
bien-étre chez ces personnes. Notre recherche, qui réunit des professionnels de
'environnement bati (Laboratoire Lyon Architecture Urbanisme Recherche de I'Ecole
nationale supérieure d’architecture de Lyon et Laboratoire Génie Civil et Bitiment de
I’Ecole nationale des travaux publics de I'ftat) et des psychologues (Laboratoire de
Psychologie et NeuroCognition de l'université de Savoie), tente de répondre a ces
enjeux par une approche globale et commune d’'une méme problématique. L’objectif de
cette recherche est d’une part de révéler s'il existe des relations entre les composantes
du cadre biti et I'état clinique des personnes autistes, et d’autre part d’en déterminer la
nature afin d’améliorer le cadre de vie et la qualité de vie de ces personnes.

Encadré 1. Méthodologie

La méthodologie retenue a consisté en un recueil de données architecturales et
cliniques dans 20 établissements répartis sur I'ensemble du territoire national, qui
accueillent des personnes adultes présentant un TSA. L’architecture de ces

20 établissements a été caractérisée et les comportements de 148 résidents ont été
évalués a partir de questionnaires cliniques. Ce travail a débouché sur la création
d’une base de données constituée d’un groupe de variables cliniques dont la
variation pourrait étre expliquée par I’environnement architectural (« variables a
expliquer ») et d’un groupe de variables architecturales susceptibles d’expliquer
ces indicateurs de troubles (« variables explicatives ») et enfin par un groupe de
variables contrélées. Des analyses statistiques permettent aujourd’hui de
consolider 'hypothése de I’existence de relations entre le cadre bati des
établissements caractérisés durant cette recherche et I’état clinique des résidents.

Ce travail de recherche vise d’'une part a considérer les spécificités d’'un public
particulier dans une logique d’accessibilité pour tous en accord avec la loi pour I'égalité
des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées?,
qui stipule que les dispositions architecturales doivent étre accessibles quel que soit le
handicap et d’autre part a fournir un espace favorisant « I’habiter », la construction
d’un « chez soi » et la mise en place de repéres structurants.

Contexte
Létude des relations entre I'environnement et les comportements

L’étude des liens spécifiques entre I'environnement et la santé mentale au niveau
scientifique demeure assez récente :
Dans le champ de la santé mentale, la psychologie environnementale se distingue
des courants psychiatriques de «thérapie par le milieu» -qui considére
I'environnement comme un outil de guérison-, par 1’étude des relations a
I'environnement des personnes présentant un handicap, et en utilisant
l'architecture et le design comme supports thérapeutiques préservant ou
encourageant 'autonomie et la qualité de vie®.
L’environnement, selon cette approche, pourrait avoir un impact sur le comportement
des individus dont il constitue le cadre physique et social comme 1’évoquent en 2003,
Gabriel Moser et Karine Weiss : « De I’habitat a la planéte, en passant par la ville, notre
relation a l'environnement conditionne nos perceptions, nos évaluations et nos
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comportements, et surtout, détermine notre bien-étre quotidien? ». Cette discipline a
vu naitre ses premiéres applications dans une perspective institutionnelle. Paul
Sivadon et Humphry Osmond® d’ailleurs ont abordé le réle thérapeutique de
I'environnement physique sur les « malades mentaux ». Par la suite, différentes
recherches ont mis en avant I'impact de certains lieux (logement, milieu hospitalier) et
I'influence de certaines caractéristiques spatiales sur le bien-étre et la santé mentale de
ses occupants. C'est le cas par exemple des travaux présentés par George William Evans
etal® qui ont montré que la qualité d'un logement et la détresse psychologique
variaient en sens inverse. L’état de santé mentale serait donc directement lié a la
qualité du lieu. D’autres recherches ont mis en évidence I'impact de la densité sur le
comportement. Paul-Henry Chombart de Lauwe’, a travers 1’étude des logements de
familles ouvriéres, a montré que si I’espace disponible par personne était inférieur a
une certaine surface cela se traduisait par une augmentation de cas pathologiques.
L’exposition a des bruits trop intenses provoque des réactions physiologiques (comme
de la surdité passagére), mais il ressort de plusieurs études que le bruit peut également
influer d'une maniére plus générale sur le comportement, I'état de stress et les
capacités des individus. Annie Moch?®, par exemple, a travers I'étude de I'impact du
bruit sur des enfants, a trouvé que plus les enfants étaient exposés aux nuisances
sonores, plus ils présentaient des difficultés dans des épreuves demandant de se
concentrer et des problémes dans le développement intellectuel. Joan Meyers-Levy et
Rui Zhw’® ont mis en avant I'influence des hauteurs de plafond sur le comportement a
travers une série de trois expériences. Ils sont partis de I’hypothése de départ que notre
maniére de traiter les informations et de consommer pourrait étre influencée par la
hauteur des plafonds. Les résultats de ces expérimentations ont montré que les
personnes qui se situaient dans les pieces ou les plafonds étaient les plus bas s’étaient
concentrées majoritairement sur des notions plus concreétes. L'éclairage artificiel et son
impact sur le comportement ont également été 1'objet d’études comme, par exemple,
dans les travaux de Rixt Riemersma-Van Der Lek etal.® Des travaux montrent
également les liens existant entre la quantité de lumiére naturelle, 'orientation de
cette derniére et le comportement des occupants. Ainsi, selon les résultats de Jeffrey
M. Walch, la perception de la douleur et le niveau de stress diminuent plus une
chambre d’hépital est lumineuse!..

Dans quelle mesure l'architecture participe-t-elle a compenser,
atténuer ou supprimer les situations de handicap ?

Ces études précédemment évoquées montrent que certaines caractéristiques spatiales,
sans se limiter a ces derniéres, pourraient avoir un effet négatif sur le comportement,
notamment dans des milieux accueillant des personnes présentant des troubles
psychiques, cognitifs ou mentaux ; 'environnement pourrait aussi avoir un réle dans
les soins et traitements. La conception de ces espaces représente un enjeu important
pour ces populations. D’ailleurs, Stéphanie Pornin et Cécile Peeters'? a propos des
environnements de soins, rappellent que : « trop souvent, dans les établissements de
soins, les caractéristiques environnementales sont négligées alors qu’elles sont un
support important pour le bien-étre psychique ». L’environnement physique pourrait
étre un facteur de géne et de handicap dés lors qu’il serait en inadéquation avec les
attentes et les compétences de ses usagers. On comprend l'importance pour des
personnes déja en situation de handicap d’éviter que leur environnement soit un
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facteur aggravant. Comme le rappelait le philosophe Bertrand Quentin lors des
journées Nationale a Metz en 2011 sur I’habitat comme enjeu de la participation sociale
des personnes en situation de handicap : « Plus nos déficiences sont grandes, plus la
qualité et le role des structures spatiales et architecturales peuvent étre déterminants
dans la prévention, la réduction ou I'aggravation des déficiences' ». Cette déclaration
fait largement écho aux théories d’adaptation de I'individu a son environnement et en
particulier au modéle de pression environnementale qui a été développé par Powell
Lawton et Lucille Nahemow pour décrire I'environnement des personnes agées. Ce
modéle se base sur un rapport entre les compétences des individus (représentées
notamment par leurs capacités physiques, psychologiques et cognitives) et
I’environnement qui les entoure. Selon ce modéle, chaque personne aurait un niveau
d’adaptation optimal a son environnement qui se dégraderait lorsque les compétences
des individus a faire face a la pression environnementale diminueraient. S.Pornin'®,
rappelle cela en se référant aux hypothéses de docilité et proactivité
environnementale :

En psychologie environnementale, la théorie des niveaux d’adaptation, qui aborde

ces relations homme—environnement, postule que Chaque personne a un niveau

optimal de stimulation a travers plusieurs dimensions [...]. D’une part, ’hypothése

de pro activité suggére que plus la compétence d’une personne est élevée, mieux

celle-ci sera capable d’utiliser les ressources d’'un quelconque environnement au

service de ses besoins personnels; d’autre part, I'hypothése de docilité

environnementale suggére que moins la personne est compétente (santé

biologique, habiletés sensorielles et motrices, et fonctions cognitives), plus elle sera

sensible et vulnérable aux déficiences de son environnement parce que moins

adaptable.
Nous supposons que ce modele développé pour les personnes dgées s’applique aux
personnes présentant des troubles de types autistiques et faisons ainsi ’hypothése que
la conception de I’espace biti compense, atténue ou supprime certaines incapacités.

Une approche spatiale du handicap insuffisamment développée
pour les personnes présentant un handicap cognitif

Il faut attendre 1975 pour que soit prononcée la Déclaration de 'Organisation des
Nations Unies!® sur les droits des personnes handicapées et pour que le premier grand
dispositif 1égislatif en leur faveur voie le jour en France. A partir de cette date - qui
marque un tournant et une prise de conscience importante - émerge I'idée que c’est a
I'environnement de se transformer pour étre accessible a tous. Toutefois, les
changements annoncés par cette loi n'ont pas été tellement suivis dans le milieu de
I'architecture ou trés peu de contrdles concernant la mise en accessibilité ont été
instaurés a cette époque. Cest trente ans plus tard, que la question du handicap
apparait réellement comme un chantier national prioritaire qui va aboutir a la
promulgation de la loi n® 2005-102 du 11 février 2005 dite loi pour I'égalité des droits et
des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées. La loi de
2005 stipule 1'égalité des chances, ce qui constitue une avancée historique en la
matiére. Cette loi doit permettre d’assurer aux personnes handicapées le libre choix de
leur projet de vie, de favoriser leur participation a la vie sociale et de les placer au cceur
des dispositifs qui les concernent. Le réle de l’environnement comme facteur de
handicap est de nouveau souligné dans la définition méme du handicap qui est
proposée par cette loi' ;
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Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d’activité ou

restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par

une personne en raison d’'une altération substantielle, durable ou définitive d’une

ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques,

d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant.
Les réglementations et recommandations actuelles prennent en considération pour
'essentiel le handicap moteur et sensoriel. Les manifestations récentes®, traitant
précisément de l'accessibilité et de 'adaptation du cadre bati pour les personnes
présentant un handicap mental, psychique et cognitif témoignent des attentes qu'il y a
dans ce milieu et du vide concernant les études axées sur ces thématiques. Notre travail
sur le cadre bati des personnes autistes a pour ambition de faire évoluer la réflexion sur
ces handicaps dits « invisibles » et sur la maniére d’adapter I'espace pour ce public
spécifique. L'objectif est également de replacer cette démarche au cceur de la pratique
architecturale. Qu’est-ce que le handicap implique dans le rapport a I'espace ? Qu’est-ce
qu’il déplace du point de vue de la conception architecturale ? Plus généralement,
s'interroger sur l'autisme et sur le rapport particulier des autistes a leur
environnement bati souligne I'importance pour les architectes de comprendre le lien a
’environnement bati pour chacun de ses usagers.

Les troubles autistiques et la problématique environnementale

L’état de l'art concernant les travaux liant la problématique architecturale et les
troubles autistiques reste limité, épars et souvent basé sur des connaissances métiers,
des témoignages (T.Grandin® et D. Tammet®) et des retours d’expériences? et ce
malgré des préoccupations de plus en plus partagées tant au niveau national??, ou
international, qu'au sein de la communauté scientifique. Constat que semblent
confirmer Stephan Courteix? et Pilar Arnaiz Sinchez, Francisco Vazquez Segado et
Laureano Albaladejo Serrano? qui ont tenté de dresser une revue de la littérature
existante sur les critéres de conception a prendre en compte lors de la création
d’établissements accueillant des personnes autistes. Les rares travaux méritent donc
d’étre complétés et continués, et ce notamment dans le cadre de I'architecture :

Il est nécessaire de poursuivre la recherche sur cette thématique, avec d’autres

analyses et évaluations de réalisations architecturales qui ont été congues et

construites pour les personnes avec autisme, et de vérifier qu’elles soient adaptées

a qui elles sont destinées®.
En 2003, Patricia Myler etal.? s’'intéressent aux critéres de conception des écoles
accueillant des enfants autistes qui pourraient favoriser la prise en charge de ces
derniers. Pour aborder cette question, ils se basent sur le retour d’expérience de
directeurs et éducateurs, sur leurs propres connaissances et sur des témoignages
d’autistes de haut niveau (tel que T. Grandin?). Les informations qui ressortent de ce
travail sont avant tout basées sur des connaissances métiers fournies par les retours
d’expériences et des témoignages.

Teresa Whitehurst et Christopher Beaver? ont participé au réaménagement d’'un
établissement recevant des enfants autistes en intégrant leurs spécificités a partir des
principes de Simon Humphreys?. La stratégie adoptée repose sur une évaluation par
entretiens avec les chefs d’équipe de chaque unité ainsi que le recours aux réactions
des enfants via des photographies (avant, pendant et apres le projet). Certains
parametres architecturaux (espaces privatifs, murs courbes, couleurs neutres, etc.)
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pourraient impacter le quotidien des enfants autistes (amélioration de la
communication, des interactions, de I'orientation, etc.). Cette recherche étant menée
sur une seule structure et basée sur la modification de plusieurs parameétres
architecturaux simultanément, il est difficile de relier et d’isoler les parameétres
réellement influents.

Une base de données des sensibilités des enfants aux couleurs, aux textures des
matériaux en fonction de leur position sur le spectre autistique a été établie a partir
d’une étude menée de 2003 a 2006 par Andrée Woodcock et al.®*. Pour réaliser cette base
de données, les chercheurs se sont appuyés sur I'observation de huit enfants situés a
des niveaux différents du spectre autistique, sur des entretiens semi-structurés et sur
un questionnaire diffusé via Internet. Il ressort de cette étude la complexité pour
réaliser des environnements adaptés a cette population :

Les observations faites dans des environnements multi-stimulants ont montré que

ces environnements sont bénéfiques pour certains enfants autistes car ils procurent

du plaisir et peuvent favoriser la relaxation mais les effets qu'ils procurent, par

exemple 1’éclairage, provoquent des différences notables pour les enfants atteints

du syndrome d’Asperger ou ceux atteints d’autisme « classique ». Ces observations

mettent en évidence la complexité de concevoir pour ce groupe®'.
Kevin Charras® en 2008, a effectué un rapprochement méthodologique entre les
démences de type Alzheimer et les troubles autistiques auxquels il applique une
démarche d’étude analogue. Son objectif est de mettre en place un modéle
comportement/environnement (& partir du modéle écologique de Urie
Bronfenbrenner® et du modeéle environnement/comportement de John Zeisel *)
spécifique a la pathologie autistique pouvant déboucher sur une prise en charge
environnementale. La méthodologie retenue pour cette recherche comprend une
premiére phase basée sur des observations de terrain et des entretiens semi-guidés
avec des professionnels de l'autisme afin d’établir le modéle comportement/
environnement. La seconde phase a pour objectif de tester un des parametres
architecturaux déterminé par le modéle a partir d’un dispositif expérimental consistant
a modifier 'aménagement d’un espace collectif par des cloisonnements. Les résultats
montrent que la modification de la « contenance » de I'espace collectif s’accompagne de
changements sur le plan comportemental et neurobiologique. Les résultats de
I'expérimentation proposée par K.Charras portent sur le test d’'un seul paramétre
architectural et il serait intéressant de réaliser des études introduisant de nouveaux
parameétres architecturaux, un nombre plus important de participants et de terrains
d’observations®.

Magda Mostafa®® s’intéresse a la conception architecturale d’établissements accueillant
des enfants ayant des troubles autistiques. Pour cela, elle a mobilisé une enquéte par
questionnaires (distribués a un échantillon de soignants et d’enseignants) afin de
déterminer les parameétres architecturaux les plus influents sur le comportement des
enfants autistes et ensuite réaliser des aménagements visant a tester les deux
parameétres les plus représentés”. Afin de tester ces deux critéres, de I'isolant
acoustique a été mis dans une salle d’orthophonie et des cloisonnements ont été
installés dans une salle de classe. Les deux interventions comparent un groupe contréle
(inchangé) et un groupe test. Les relations de I'acoustique et de 'organisation spatiale
avec la concentration, les stéréotypies et le temps de réponse y ont été étudiées. Une
amélioration dans ces domaines a été notée suite aux interventions. Son approche reste
trés centrée sur les enfants et le milieu scolaire. Elle propose cing critéres au départ de
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'analyse, il serait intéressant d’intégrer d’autres parameétres. Elle n’a appuyé son
expérimentation que sur un seul établissement. Des études ultérieures prenant en
compte plusieurs établissements, une population variée et d’autres facteurs
architecturaux (plus détaillés et nombreux, permettant une caractérisation plus
compléte de I'espace biti et ce notamment pour 'acoustique) pourraient compléter ce
travail, constat qu’elle souligne également.

Rachna Khare et Abir Mullick®, ont tenté d’identifier les paramétres de
I’environnement scolaire adaptés aux besoins des enfants autistes et d’en mesurer leurs
effets sur les performances scolaires. La premiére phase de leur recherche, a partir de
I’étude de plusieurs écoles et d’entretiens, a permis d’établir une liste de dix-huit
parameétres architecturaux (repéres, espaces de retraits, sécurité, etc.) qui pourraient
influencer les performances scolaires. Les chercheurs, dans un second temps, ont
élaboré trois échelles d’évaluation. La premiére a permis de mesurer la présence des
dix-huit paramétres évoqués selon une échelle a cinq niveaux. La seconde, utilisée par
les enseignants, avait pour objectif a partir de vingt-trois questions, de tester I'impact
des parameétres environnementaux sur les performances scolaires selon une échelle a
trois niveaux. Enfin la derniére évaluation a permis aux enseignants de reprendre les
dix-huit paramétres de I'audit et de les évaluer selon leur importance pour des salles de
classe situées en milieu « ordinaire » ou pour des salles de classe qui n’étaient pas
destinées a accueillir des enfants autistes a partir d’une échelle a cinq niveaux. Les
données collectées ont fait ressortir une corrélation entre les dix-huit parametres et les
performances scolaires.

Aprés avoir publié un premier article en 2009*° sur la conception des salles de classe
pour les enfants ayant des troubles autistiques, Iain Scott’ présente dans un article
publié en 2011 un projet réalisé a la Kaimes Schools a Edimbourg durant une semaine
avec des étudiants en architecture et des enfants autistes. Dans ce projet, il s’agissait
d’associer les enfants au processus de conception d’une salle de classe idéale pour faire
ressortir leurs besoins et désirs. Pour explorer les besoins des enfants, une base de
données photographique a été employée. Ils devaient sélectionner, parmi des
photographies représentant des paramétres architecturaux, leurs favorites. Dans un
second temps, les enfants aidés des étudiants en architecture ont modélisé leur classe
idéale. Des paramétres environnementaux ont été largement mis en avant dans les
travaux et choix des enfants comme le besoin de fournir une structure spatiale
ordonnée, claire et compréhensible ; le besoin de pouvoir accéder a des espaces de
tailles différentes (grands et petits) ; le besoin de pouvoir parfois s’isoler, la nécessité
d’avoir des espaces sensoriels différents. Ce travail vérifie que des éléments de
I’environnement pourraient correspondre aux besoins des personnes autistes.
L’utilisation de photographies permet de pallier le probléeme de communication
fréquent dans I'autisme ; toutefois, ce type de médiation ne permet pas de représenter
tous les parameétres architecturaux et les résultats peuvent dépendre des choix
photographiques faits en amont.

Ghasson Shabha et Kristi Gaines®, en 2011, ont présenté une recherche qui comparait
I'impact des stimulations visuelles et auditives dans I’environnement scolaire sur le
comportement d’enfants ayant des TSA aux Etats-Unis et au Royaume-Uni. Pour
appréhender cet impact, les auteurs ont utilisé un questionnaire a destination des
enseignants et du personnel soignant de plusieurs écoles. Une premiére phase de leur
recherche a été consacrée a la mise en place de ce questionnaire notamment en ayant
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recours a des focus groups pour identifier et évaluer I'étendue des problémes sensoriels
que les enfants autistes pourraient rencontrer dans leur environnement. A partir des
réponses des soignants et des enseignants a leur questionnaire, les chercheurs ont
constitué une base de données au sein de laquelle ils ont étudié les fréquences des
réponses. Les deux études ont montré que les stimuli visuels et auditifs avaient un effet
négatif sur le comportement des éléves ayant des TSA. Toutefois les résultats divergent
sur les déclencheurs précis qui sont pergus par les équipes comme pouvant étre les plus
problématiques. L’équipe anglaise considere que les sources de lumiére, la luminance et
I'intensité de la lumiére sont les plus problématiques tandis que pour I’équipe
américaine, ce sont les distractions visuelles. Concernant I’acoustique, au Royaume Uni,
ce sont les échos, le bruit des équipements et de la route qui ont été les plus retenus
alors quaux Ftats-Unis, il s’agit du bruit provenant des piéces adjacentes et des
couloirs. Selon les auteurs, ces différences pourraient notamment provenir des modes
de construction (solidité, techniques constructives, finitions, etc.) et des
caractéristiques de sites (climat, implantation, etc.) propre a chaque pays.

Les travaux évoqués ci-dessus ont un objectif commun : accroitre la connaissance sur le
lien existant entre un individu ayant des troubles autistiques et son environnement. Il
s’agit parallelement de définir une aide au dialogue, un consensus, entre les
professionnels de la santé d’une part, et ceux de 'aménagement du cadre bati, d’autre
part. La quantité de travaux scientifiques sur le sujet reste toutefois limitée, bien que
leurs résultats semblent prometteurs®, Ces travaux sont essentiellement axés sur
I'autisme chez les enfants scolarisés et portent rarement sur le rapport a 'espace de
personnes adultes présentant des troubles sévéres. Face a 'augmentation du nombre de
personnes diagnostiquées autistes et des questions d’accompagnement que cela
implique, de plus en plus d’études tentent de proposer des pistes pour 1’élaboration de
recommandations et de modéles reproductibles®. Certaines se basent sur la relecture
des publications antérieures, sur des témoignages, sur des recueils d’expérience et sur
des visites et évaluations de structures existantes. Beaucoup de ces idées sont des
solutions potentielles, demandant a étre validées par des études ultérieures. La plupart
de ces travaux sont trés récents (témoignant de I'actualité de ces questions) et
soulignent le besoin de continuer la recherche sur ces thématiques. Les travaux de
G. Shabha et K. Gaines* ont montré la différence de résultats entre le Royaume-Uni et
les Etats-Unis permettant de pointer I'importance du contexte. Par ailleurs, en France,
peu de recherches ont été engagées sur ces thématiques (la plupart des travaux étant
nord-américains ou anglais). Notre recherche prend appui sur les travaux présentés
précédemment et entend les compléter et les valider - ou non - en traitant notamment
du rapport a I'espace des personnes adultes autistes présentant des troubles sévéres
dans le contexte social de la France.

Précisions méthodologiques

Le tableau clinique complet de l'autisme est formé d’un ensemble de troubles
caractérisés par des difficultés au niveau des interactions sociales, des troubles du
langage et de la communication, des comportements obsessionnels/stéréotypés et des
intéréts restreints. D’autres troubles sont fréquemment associés, dont des
particularités et des anomalies sensorielles, un retard mental ou encore des conduites
d’auto- ou d’hétéro-agressivité. Ces troubles envahissent et altérent au quotidien de

105



20

21

22

maniére plus ou moins intense les différents temps de la vie des personnes, leur

1 t les différents t de 1 d 1
fonctionnement intellectuel et cognitif étant trés hétérogeéne. Dans cette recherche, les
personnes évaluées présentent toutes des troubles séveres qui leur imposent un suivi et
une prise en charge permanente en établissement spécialisé. Les établissements étudiés
ici sont soit des Foyers d’accueil médicalisés (FAM) (85 % du corpus) soit des Maisons
d’accueils spécialisées (MAS) (15 % du corpus) qui accueillent des personnes gravement
handicapées et qui constituent ainsi leur lieu de vie principal et souvent unique ; cela
nous permet d’aborder des situations de la vie courante et quotidienne. Il s’agit bien
d’étudier la possibilité de mettre en ceuvre des solutions/actions adaptées a la réalité
d’un public spécifique pour créer un cadre de vie facilitateur en vue d’atténuer,
supprimer voire compenser les obstacles présents dans leur environnement et ainsi
favoriser leur inclusion.

Une approche transdisciplinaire pour traiter de l'influence de
I'architecture sur les troubles autistiques

Un temps important a été consacré a la mise en place de la méthodologie, une
méthodologie adaptée constituant un réel enjeu pour les études portant sur I’analyse
du comportement et du cadre bati. Gustave Nicolas Fischer et Virginie Dodeler®
évoquent les difficultés pour trouver des outils d’évaluation de I'environnement :
[..] c’est surtout I'évaluation de la qualité d’un espace qui ne trouve aucun
consensus méthodologique. Certaines études se référent a des critéres d’évaluation
objectifs (surface habitable, salubrité...) pouvant étre évalués tant par les habitants
que par une personne externe. D’autres au contraire ont ciblé la fagon dont les
individus percoivent leur logement, par le biais de questions portant sur le
sentiment de bien-étre, ou d’appartenance.

\

Par ailleurs, I'environnement en lui-méme ne suffit pas toujours a expliquer les
variations du comportement : « les caractéristiques environnementales sont donc le
plus souvent multifactorielles au regard des éléments a prendre en compte. En
conséquence, la santé est une réalité globale et multi-déterminée® ». C’est pour cela
que notre recherche s’est basée sur un travail transdisciplinaire réunissant chercheurs
en architecture et en psychologie. Cette collaboration doit permettre de répondre par
une approche globale 4 une problématique commune en confrontant des analyses et en
visant une complémentarité de ces disciplines. Il s’agit d’'une méthodologie croisée, qui
se centre tant sur I'analyse environnementale que sur ’analyse comportementale. G.-
N. Fischer et V.Dodeler? soulignent I'importance des approches transdisciplinaires
lorsque l'on traite des relations comportement/environnement :

L’analyse et la compréhension des relations homme-environnement portent

généralement soit sur I'environnement, soit sur les individus (Uzzell & Romice,

2003). Mais aucune de ces approches ne permet a elle seule d’appréhender toute la

complexité des interactions entre un individu et son environnement. Il est ainsi

nécessaire d’envisager ces évaluations davantage dans une perspective

transactionnelle. A cet effet, les procédures d’évaluation environnementale doivent

non seulement intégrer la conception et les considérations esthétiques, mais aussi

tenir compte des différents critéres relatifs a I’expérience du lieu.
Par ailleurs, cette recherche s’articule en plusieurs étapes distinctes et
complémentaires. La premiére étape « observatoire et exploratoire », dont la
méthodologie et les résultats sont en partie présentés dans ce chapitre (Figure 1), a
d’'une part pour objectif d’étudier 'influence de I'architecture d’un établissement de
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soins sur les troubles des personnes qui y sont accueillies et d’autre part, de poser des
hypothéses concernant I'impact de parameétres du cadre bati sur I'état clinique des
personnes ayant des TSA. Seuls les résultats concernant I’existence d’une relation entre
'architecture et le comportement seront présentés dans ce chapitre. Les résultats
dégagés durant cette phase ont vocation a devenir des outils opérationnels et
intelligibles pour la conception architecturale. Ce premier temps ouvre sur une seconde
étape « expérimentale et confirmatoire » qui devrait permettre de tester ces
hypothéses par la réalisation de travaux d’aménagement réversibles dans plusieurs
établissements. Les résultats de ces deux phases serviront par la suite a formuler des
recommandations architecturales intégrant les spécificités des personnes ayant des
TSA. Afin d’inclure l'usager a la recherche et ainsi obtenir un retour sur ses besoins et
spécificités, I'équipe a intégré un collége d’experts composé de personnes ayant un
syndrome d’Asperger membres de I'association SAtedI (Spectre Autistique troubles
envahissants du développement International) et de représentants des usagers issus
d’associations de familles (’association Envol Isére Autisme et |’association Union
régionale Autisme France Rhéne-Alpes [Urafra]).

Figure 1. Description des étapes de la phase exploratoire

Analyse du corpus

Exploitation des

Définitions du corpus Recueil de

o données cliniques et résultats
Etat de l'art ’ Mise en place architecturales -
des protocoles (20 établissements Hypothéses de

corrélations entre
parameétres
architecturaux/
cliniques

et des partenariats /148 résidents)
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Les parametres architecturaux mesurés et les troubles cliniques
évalués

La premiére phase s’est traduite par le recueil de données architecturales et cliniques
au sein de 20 établissements présentant un fonctionnement proche (FAM et MAS situés
sur le territoire national et ouverts depuis au moins un an pour que les personnes
accueillies soient familiarisées avec leur environnement) au sein desquels 148 résidents
et leurs comportements ont été évalués. Le protocole d’évaluation clinique repose sur
des tests menés en hétéro-évaluation (entretien mené avec une tierce personne). Du
fait des troubles des personnes évaluées et de leurs difficultés, voire leur incapacité
pour maitriser le langage verbal, les cliniciens ont mis en place un protocole basé sur
des entretiens réalisés avec les personnes qui accompagnent le plus réguliérement
I'adulte autiste (personnel soignant et/ou éducatif de la structure) a partir de
questionnaires standardisés. Les protocoles et outils de mesures cliniques et
architecturaux développés et retenus dans cette recherche sont le moins invasifs
possible par égard pour les personnes évaluées. Cette étude se base sur ’hypothése que
les troubles des personnes autistes se manifestent différemment en fonction de leur
contexte d’apparition. Ainsi certains lieux pourraient étre plus propices a 'émergence
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de difficultés/troubles dans des domaines de la symptomatologie autistique. Le choix
des lieux pertinents a étudier, au regard de la problématique de recherche et la
maniére de les caractériser, a donc été un préalable nécessaire au recueil de données.
Des visites synchrones en présence des chercheurs en architecture et en psychologie et
des professionnels de 1'établissement (chef de service, éducateurs...) ont permis de
déterminer précisément ces lieux tout en tenant compte du fait que ces espaces doivent
étre présents dans tous les établissements pour permettre leur comparaison,
caractéristiques d’'une journée type et de moments clefs dans I'établissement et
représentatifs d’une diversité de formes d’utilisation (libre, réglementée), d’usagers
(espaces collectifs, individuels) et d’activités (espaces dédiés aux repas, au temps libre,
etc.).

Le protocole d’évaluation clinique a été élaboré et mené par Lucie Longuépée®. Ce
protocole permet d’observer les comportements et la symptomatologie autistique. Pour
cela, I'outil retenu est I'Echelle Pour 'Observation des Comportements d’Adultes avec
Autisme® qui a été établie par Séverine Recordon-Gaboriaud et Carolyn Granier-
Deferre. 1l s’agit a travers cette évaluation de caractériser les comportements et
apprécier la gravité et la fréquence d’apparition des symptémes dans treize domaines
différents typiques de la pathologie autistique®. Les cliniciens ont ciblé cette évaluation
en fonction de chaque espace évalué dans le protocole de caractérisation
architecturale. 1l s’agit de déterminer si ces comportements apparaissent plutot dans
un lieu ou dans un autre. Le protocole d’évaluation clinique permet également de
recueillir des données sur le fonctionnement institutionnel de la structure et I'avis des
professionnels sur leur cadre de travail a I'aide notamment de la grille d’évaluation de
la qualité des services pour les personnes autistes®. Les variables mesurées avec ce test
sont des variables contrdlées car on peut supposer que la qualité de vie des personnes
autistes dépend des prises en charge, de la qualification du personnel, et de
'adéquation du service par rapport aux spécificités liées a la pathologie autistique. Cet
outil permet de récolter des informations institutionnelles dans 19 domaines. Enfin le
protocole clinique permet de mobiliser des données intrinséques sur lhistoire, le
milieu culturel et social, le diagnostic, I'4ge, le parcours institutionnel, la médication et
le niveau verbal des personnes évaluées, etc.

Pour caractériser les établissements du corpus, différents descripteurs architecturaux
présentés ci-dessous sont élaborés®? en tenant compte des retours des colleges
d’experts, des connaissances des cliniciens, des hypothéses actuelles sur le rapport a
leur environnement des personnes autistes et du fonctionnement sensoriel/cognitif
atypique et spécifique de ces personnes. Ces descripteurs prennent en considération
plusieurs degrés de variables représentant différentes échelles du cadre quotidien des
personnes évaluées. Un premier groupe de variables dites « globales » porte sur le
contexte fonctionnel (capacité d’accueil, nombre d’unités d’hébergement, nombre de
lieux d’activités, etc.), sur le contexte spatial (environnement sonore proche, relief,
mitoyenneté de I’établissement, etc.), sur le contexte historique de I’établissement, sur
'organisation de I’établissement, sur les espaces réellement accessibles aux résidents,
sur la structuration spatiale et sur la présence de repéres temporels et/ou spatiaux.

Le second groupe de variables dites «locales» considére les activités réalisées
quotidiennement et les espaces qui leur sont dédiés. Ces variables portent
premiérement sur la forme, la fréquence d’utilisation des piéces et sur leur nombre
d'utilisateurs. Deuxiémement, elles permettent de caractériser les dimensions, la
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morphologie des piéces, leur « perméabilité® » et les zones de contact visuel, olfactif et
sonore qu'une piéce entretient avec les piéces qui lui sont adjacentes et avec
I'extérieur. Troisiémement, ces variables permettent de caractériser les facteurs
d’ambiance qui sont appréhendés selon cinq domaines : éclairage (naturel et artificiel),
thermique, colorimétrie (tonalité chromatique, clarté, saturation, quantité de teintes),
matériaux (dureté, température ressentie, relief, quantité de matériaux différents dans
la piéce), acoustique (bruit ambiant extérieur, bruit de fond intérieur, temps de
réverbération des piéces, isolement acoustique entre piéces).

La pertinence d’'une approche spatiale dans le cas de
I'autisme

Des tests statistiques pour étudier les relations entre variables
cliniques et architecturales

La réalisation du recueil de données s’est déroulée du 26 avril 2012 au 25 mai 2013. Les
données recueillies ont été saisies dans une base de données comprenant plusieurs
groupes de variables: le groupe des variables architecturales et celui des variables
cliniques qui n’ont pas le méme statut dans la suite de I'analyse. Le protocole de
caractérisation architecturale sert a recueillir les variables explicatives. Les évaluations
cliniques permettent d’élaborer deux types de variables : celles que 1'on va chercher a
expliquer par les variables architecturales (comportements et symptdmes pour lesquels
on souhaite évaluer I'influence du cadre bati sur leur amélioration ou détérioration) et
celles dont on souhaite identifier I'impact sur les comportements et la
symptomatologie autistique (variables dites contr6lées comme la médicamentation, ou
le niveau verbal des personnes ayant un TSA, etc.). L'objectif final est d’étudier
I'influence du groupe de variables architecturales sur le groupe de variables cliniques
et également les corrélations de ces variables entre elles. Pour construire ces
hypothéses a vocation exploratoire, différentes analyses statistiques complémentaires
ont été mobilisées. L’ensemble de la méthodologie retenue est présenté ici, mais seuls
les résultats révélant I'influence ou non de I'espace sur le comportement et donc la
pertinence de recourir a une approche spatiale de I'autisme seront exposés.

Lexistence d'un lien entre les parametres architecturaux et les
troubles cliniques

La premiére méthode se base sur de I'analyse de redondance. Cette méthode mesure
I'existence ou I'absence d’une relation linéaire entre le groupe de variables cliniques
comprenant les 13 domaines de comportements représentatifs de la pathologie
autistique® et le groupe de variables architecturales. L’analyse de redondance indique
le pourcentage de variabilité du groupe de variables cliniques expliqué par le groupe de
variables architecturales. Les résultats de I'analyse de redondance indiquent I'existence
d’un lien entre les deux groupes de variables dans la plupart des lieux caractérisés. Les
parametres architecturaux expliquent une part non négligeable de la variabilité des
troubles cliniques, en particulier dans les salles d’activités. Par exemple, I'analyse de
redondance pour les salles dédiées aux activités manuelles permet de voir que le
groupe de variables architecturales explique une part non négligeable (33,4 %) du
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groupe de variables cliniques. La p-value calculée durant le test de significativité est
inférieure a 0,0001, ce qui signifie que 'on prend un risque de se tromper de 0,01 % en
rejetant 'hypothése selon laquelle les groupes de variables cliniques et architecturales
ne seraient pas linéairement liés.

Dans les piéces pour lesquelles le lien est significatif (c’est-a-dire dans les piéces ot la p-
value calculée durant le test de significativité est inférieure a 0,05 - Figure 2), on note
que le groupe de variables architecturales explique entre 12,39 % et 33,36 % de la
variabilité des grandeurs du groupe clinique.

Figure 2. Pourcentage de variabilité du groupe clinique expliqué par le groupe architectural
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Test de hypothése nulle (HO) = Y et X ne seraient pas linéairement liées

p-value inférieure ou égale au seuil de significativité alpha = 0,05 ; on peut rejeter I'hypothése selon laquelle les deux de variables es ne
seraient pas linéairement liées.

p-value supérieure au seuil de significativité alpha = 0,05 ; on ne peut pas rejeter I'hypothése selon laquelle les deux de variables ne
seraient pas linéairement liées.
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Une différence de lien en fonction des piéces et en fonction des
troubles

En second lieu, 'analyse canonique des corrélations régularisée® vient consolider et
compléter les résultats de ’analyse de redondance. Cette deuxiéme méthode explore les
relations linéaires qui existent entre les variables quantitatives constitutives des deux
groupes. Les résultats de 'analyse canonique des corrélations permettent de détecter
au sein des facteurs architecturaux ceux qui sont les plus influents sur les troubles
autistiques et parmi les troubles cliniques ceux qui sont le plus linéairement liés aux
paramétres architecturaux. Les résultats de I’analyse canonique des corrélations
permettent d’écarter les variables cliniques et architecturales qui ne sont pas
linéairement liées.

La Figure 3 présente de maniére synthétique les piéces pour lesquelles les corrélations
entre les variables cliniques et architecturales sont significatives et les troubles
cliniques qui sont les plus influencés par les parametres architecturaux. On note donc
que certains domaines de troubles entretiennent des relations linéaires avec les
paramétres architecturaux dans plusieurs piéces. Le domaine clinique qui semble le
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plus influencé par les paramétres architecturaux est celui de la réactivité au changement
et a la frustration, qui est suivi par la recherche d’isolement, la réactivité sensori-motrice, aux
stéréotypies et aux autostimulations et 1'autonomie personnelle. Nos résultats a ce jour ne
permettent pas de déceler de relations linéaires significatives entre les variables
architecturales et les troubles thymiques, la réactivité aux stimuli sensoriels, les conduites
inadaptées en collectivité et l'utilisation inappropriée des objets (comme la destruction,
'ingestion, le détournement de fonction des objets).

Figure 3. Variables cliniques qui contribuent le plus aux axes de I'Analyse Canonique des
Corrélations
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Les premiers résultats de cette recherche montrent que ce ne sont pas les mémes
troubles qui se manifestent d’'une piéce a l'autre. Les comportements problématiques
surviennent plus dans les salles d’activités et dans les salles a manger. Ce sont donc
dans les piéces fréquentées collectivement, qui peuvent engendrer des surcharges
sociales et sensorielles, que les variables architecturales et cliniques semblent le plus
liées entre elles. Ces résultats peuvent certainement provenir des caractéristiques
mémes de la symptomatologie autistique caractérisée notamment par l'isolement et des
problémes d’interactions. On peut également émettre I'hypothése que le recours a
I’évaluation des résidents par une tierce personne (les encadrants/éducateurs) apporte
moins de visibilité sur la manifestation des troubles dans les piéces a usage intime
(chambres, salles de bains, sanitaires) que dans les pieces fréquentées collectivement.
En fonction du contexte, des activités ayant lieu dans une piéce et de l'utilisation de
cette derniére (individuelle/collective, activités encadrées/temps libre, etc.), I'impact
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de l'architecture ne semble pas étre le méme. Ceci est un premier résultat par rapport
aux études précédentes, qui n’identifiaient pas nécessairement ces enjeux.

Les résultats de cette recherche axée sur les troubles autistiques montrent I’existence
d’'un lien entre les paramétres architecturaux et les troubles cliniques typiques de
'autisme. Ce ne sont pas les mémes troubles qui se manifestent d’une piéce a l'autre et
les résultats tendent a montrer que les variables architecturales et cliniques seraient
plus liées entre elles dans les pieces fréquentées collectivement.

De maniere plus large, ces premiers résultats confortent les résultats des études
précédentes qui pointent 'importance du cadre bati sur la qualité de vie et dans
I'accompagnement des personnes ayant un TSA. Afin de vérifier ces résultats, une
seconde phase, dite « expérimentale et confirmatoire » sera conduite. 1l s’agira
d’intervenir au sein de plusieurs établissements et de modifier ’environnement de
fagon a adapter certains parameétres architecturaux afin de vérifier - en les mesurant -
des changements au niveau de 'expression clinique des troubles autistiques. Pour cela,
des aménagements seront réalisés dans l'optique d’adapter les parameétres
environnementaux (atténuation des stimuli négatifs, renforcement des stimuli positifs)
et d’en vérifier et caractériser I'impact sur les résidents.

Au-dela des connaissances liées a I'autisme, il s’agit d’inscrire nos préoccupations dans
un questionnement plus vaste sur la maniére dont I'architecture et la conception du
cadre biti peuvent compenser, atténuer voire supprimer la situation de handicap dans
I’esprit de la Convention des Nations Unies qui définit dans son préambule le handicap
comme résultante « 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 1'égalité avec les autres® ». La
conception du cadre bati devrait donc tenir compte des besoins et des attentes propres
a chacun en garantissant :

[...] I'articulation entre le potentiel du sujet et les composantes de I'environnement

en mobilisant I'intervention humaine, 'aménagement architectural et I'innovation

technologique. Cette articulation prend une dimension particuliére concernant les

personnes handicapées car elle est déterminée par chaque type et degré de

déficience qui implique des problématiques particuliéres et par conséquent des

besoins spécifiques®.
Pourtant, lorsqu’il s’agit de personnes en situation de handicap dont les
comportements et les moyens d’expressions sont atypiques, difficilement transposables
et interprétables, il est parfois délicat de se représenter 1’étendue, la totalité et les
spécificités des besoins de certains usagers. Des décalages peuvent alors apparaitre
entre I’espace congu a partir des présupposés des architectes et les besoins d’usagers
parfois trop distants de ce dernier. Des savoirs objectifs sur les besoins de ces
personnes devraient permettre d’éviter ces décalages et favoriser la mise en place d’'un
cadre de vie adapté. Aujourd’hui quand on aborde I'accessibilité et I'adaptation du
cadre bati pour les personnes en situation de handicap, ce sont essentiellement les
handicaps moteurs et sensoriels qui sont considérés ; méme si la charte européennes®
des droits des personnes autistes évoque « le droit pour les personnes autistes a un
logement accessible et approprié ». Les manifestations récentes, traitant précisément
de l'accessibilité et de I'adaptation du cadre biti pour les personnes présentant un
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handicap mental, psychique et cognitif témoignent des attentes qu’il y a dans ce milieu
et du vide concernant les études axées sur ces thématiques. Le questionnement autour
du cadre biti des personnes autistes, ouvre la réflexion sur ces handicaps dits
« invisibles » et sur la maniére d’adapter I'espace pour ces personnes. A travers le
développement de connaissances scientifiques sur le rapport d’un public particulier a
son environnement, c’est bien la transformation de ce dernier qui est visée pour qu'’il
puisse favoriser la participation sociale et I'égalité des opportunités. Une approche
centrée sur les TSA conduit a se questionner de maniére plus large sur la possibilité que
des éléments bénéfiques pour des personnes présentant des troubles cognitifs le soient
pour d’autres personnes.
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Point de vue des personnes aveugles
sur la ville

Construire une géographie urbaine sans vision

Nicolas Baltenneck

Introduction : les ambiances urbaines et le
déplacement des personnes aveugles

Se déplacer sans vision est une tiche complexe qui nécessite d’une part de la
concentration, d’autre part une confiance en soi suffisante. De bonnes capacités
d’analyse de ’environnement sont également nécessaires, ainsi qu’une expérience de la
locomotion a I'aide de techniques comme la canne blanche ou le chien guide. Toutefois,
si certains facteurs sont intrinseques au marcheur aveugle, nous nous interrogeons
dans cette recherche sur les facteurs liés a 'environnement et a la maniére dont la
personne peut interagir avec les formes urbaines. Ces différentes formes urbaines qui
composent nos cités sont des combinaisons d’architecture, d'urbanisme, de voirie et de
mobilier urbain. Ces lieux sont inscrits dans une histoire, un tissu social, un monde et
un mode de production qui n’est parfois plus le nétre. La ville est ainsi constituée
d’ambiances urbaines multiples, reposant sur des bases fonctionnelles et esthétiques,
privilégiant le visuel, tout en négligeant souvent les autres sens. Ce monde ambiant est
ressenti et éprouvé: il ne reléve pas seulement d’objets clairement identifiables, il
dépend aussi de leur mode de présence et de leur maniére d’apparaitre. Le sensible et
I’ambiance s’éprouvent aussi en termes de tonalité affective. Cette derniére ne dépend
pas uniquement de I'état psychique du sujet ni d'un objet particulier de
I’environnement, mais de leur interaction, ce qui la rend diffuse et difficilement
localisable. Nous proposons de reprendre la définition de Jean-Paul Thibaud! pour ce
concept d’ambiance :
Premiérement, 'ambiance est indivisible. De ce point de vue, une ambiance peut

étre caractérisée selon son degré de prégnance. Deuxiémement, 'ambiance est
immédiate. De ce point de vue, une ambiance se spécifie par le style de motricité
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qu'elle convoque. Troisiémement, une ambiance est omniprésente. De ce point de

vue, une ambiance se singularise par les dynamiques de variations auxquelles elle

se préte. Quatriemement, I'ambiance est diffuse. Déclarer qu’elle engage I'affect

nécessite de réintroduire le versant pathique de la perception, en I'articulant a son

versant plus directement cognitif.
Une question importante concerne le ressenti éprouvé par les piétons aveugles lors de
leurs déplacements. La connaissance et la représentation qu’un individu se fait d’un
lieu comprennent a la fois une composante « cognitive » (la configuration du lieu) et
une composante « affective » (le ressenti éprouvé dans ce lieu). La sécurité et
I'efficacité (vitesse de déplacement, par exemple) comptent quant au but a atteindre,
mais aussi le confort du déplacement, source de plaisir et vécu sans anxiété.

Or, la ville est souvent pergue et comprise comme hostile par les personnes ayant une
déficience visuelle : s’y déplacer est une épreuve?. La locomotion autonome est en effet
une tiche complexe en cas de cécité, qui conduit un nombre important d’adultes a ne
pas quitter, seuls, leur domicile. Des chercheurs® ont estimé que 30 % des déficients
visuels recensés dans la ville de Nottingham en Grande-Bretagne ne se déplacent pas
seuls en dehors de leur logement. Plus récemment, en France, I'observatoire régional
de la santé des Pays de la Loire a proposé un document exploitant les données des
enquétes « Handicaps-Incapacités-Dépendance » (HID) de 1998 et 1999. Cette enquéte
réveéle que 58 % environ des déficients visuels adultes sont génés dans leur déplacement
a Pextérieur (891 000 personnes), 29 % ne peuvent se déplacer seuls, 15 % peuvent se
déplacer seuls uniquement sur certains itinéraires et 14 % sont génés, mais peuvent se
déplacer seuls sur tous les itinéraires®. Ces résultats de cette étude, qui date d’une
vingtaine d’années, sont en partie conformes a ceux obtenus quinze ans plus tét par
Clark-Carter et al.’.

Les déplacements sont donc une véritable source de difficultés pour les déficients
visuels, en particulier a 'extérieur. L’environnement y est vécu comme plus dangereux
que le domicile ou les abords du logement. Contrairement a I’espace domestique, mieux
connu, dont les obstacles sont identifiés, le milieu urbain est déstabilisant, méme dans
un environnement familier. Ces appréhensions sont a mettre en rapport avec
I'importance de la vision dans 'acte locomoteur. En effet, elle est considérée a bien des
égards comme le sens spatial par excellence®. Son vaste champ perceptif permet
d’appréhender simultanément une grande portion de 'espace proche et lointain. Les
autres systémes sensoriels ne permettent d’appréhender qu'un espace restreint, avec
un systéme de relations établies de proche en proche : par exemple, les stimulations
auditives sont omniprésentes, mais fugaces et séquentielles.

La représentation mentale de la ville : un support ala
locomotion ?

Quand une personne découvre un nouveau lieu, elle établit inconsciemment une carte
mentale de celui-ci. John Rieser et al. soulignent I'importance de la formation de ces
cartes mentales de l’environnement dans la construction et la représentation de
’espace urbain par les individus’. Elles participent au processus de prise d’informations
sur 'environnement ambiant et peuvent ainsi servir le comportement spatial.

Pour Stephen Kosslyn?, la carte mentale peut étre considérée comme « une carte dans

la téte », c’est-a-dire comme une vue au-dessus de ’environnement a la maniére d’une
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image. La représentation de type carte cognitive est donc détachée de l'aspect
séquentiel de 'expérience qui a permis sa construction. Kevin Lynch®, dans un travail
qui fait référence dans ce domaine, a utilisé différentes méthodes pour accéder a la
représentation mentale que les personnes se construisaient de Jersey City, Boston et
Los Angeles. Il demandait notamment aux sujets de dessiner des plans de leurs trajets
urbains, de décrire verbalement les routes qu’ils empruntaient, ou de nommer les
points remarquables de leur ville. Il a alors proposé une classification en cing points
des éléments fondamentaux utilisés lorsqu’une personne construit une représentation
mentale de son environnement urbain :
* Les voies : ce sont les rues, les allées piétonnes, etc.
* Les limites : ce sont les éléments linéaires que 'individu ne considére pas comme des voies.
1l s’agit de frontiéres entre deux espaces. Elles peuvent étre percues comme des barriéres
plus ou moins aisées a franchir.
* Les quartiers : ce sont des parties de la ville identifiées comme un tout qui se distingue du
reste de la ville par une caractéristique générale.
* Les nceuds : ce sont des points stratégiques de jonction et de concentration : les places, les
croisements de rues, les gares, etc.
*Les points de repére: ce sont d’autres types de références ponctuelles: immeubles,
commerces, enseignes, etc. Leurs caractéristiques physiques ou symboliques leur conférent

une particularité qui les rend facilement identifiables.

Lorsqu’une personne cherche a savoir ou elle se situe et dans quelle direction elle doit
s’engager, elle doit ainsi détecter des points de repére qui caractérisent le lieu ou elle se
trouve et qui la renseignent sur sa position. Elle doit, par ailleurs, situer ces points
saillants par rapport a un espace plus global (rues adjacentes, quartier, etc.). Cette
premiére phase de recherche analytique d’informations sur son environnement
participe a la construction d’une représentation mentale du lieu ou elle se situe afin
d’adopter la décision d’avancer dans telle ou telle direction.

Selon Robert Beck et Denis Wood', les principales erreurs commises dans les cartes
mentales se retrouvent principalement au niveau des angles, a 'exception de ceux a 45°
et 90° que 'on retrouve le plus couramment représentés dans ce type de tiche. Richard
William Byrne!! a montré plus particuliérement que les angles de 60-70°, ainsi que ceux
de 110-120° sont presque toujours arrondis a une valeur de 90°. Dans une autre
recherche, réalisée auprés de personnes atteintes de cécité, Byrne et Salter!? ont
confirmé que la représentation des angles pose plus particuliérement probléme dans
cette population. Il est intéressant de mettre ces résultats en perspective avec ceux
d’Edouard Gentaz®® portant sur «l'effet de I'oblique ». Cet effet témoigne d’une
perception systématiquement plus précise des stimuli dont les orientations sont
verticales ou horizontales, par rapport a ceux dont I'orientation est oblique.

Quelle représentation de I'espace en I'absence de
vision ?

Lespace de préhension

Une étude de Lederman et al. s’appuyant sur des tiches d’inférence de distance, a mis
en évidence des spécificités dans la représentation spatiale que la personne aveugle se
fait de ses propres mouvements'. Les auteurs ont proposé a trois groupes de sujets,
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voyants « yeux bandés », aveugles « précoces » et aveugles « tardifs », d’estimer le plus
court chemin entre deux points, si, partant de 'un d’entre eux, leur index arrive au
second point aprés avoir suivi des détours. Les auteurs ont testé plusieurs distances en
proposant pour chacune d’elles des détours sinueux plus longs que la distance en ligne
droite.

Figure 1. Exemples de deux parcours (AB + BC) de longueurs différentes : la distance AC reste
identique

A

Note : apres avoir effectué I'un de ces trajets, par parcours tactile avec I'index, le sujet doit inférer la
distance euclidienne entre A et C.

© Nicolas Baltenneck

Les résultats de cette étude ont révélé une surestimation des distances euclidiennes qui
augmentent 3 mesure que la longueur des détours s’accroit. Cet « effet du détour »
(Figure 1) apparait, quel que soit le statut visuel, mais I'amplitude de l'effet est
nettement plus importante chez les aveugles précoces.

Lespace de locomotion

En s’appuyant toujours sur des tiches dites « d’inférence de distance », Lederman et al.
ont étudié I'espace de locomotion (ambulatory space) en montrant un effet similaire®,
Lors de la locomotion, I'encodage n’est pas basé sur la durée de I'exploration, mais
plutét sur la distance parcourue, estimée par exemple grace au nombre de pas (footstep
metric). Selon les auteurs, cette technique d’encodage, adaptée dans un environnement
de petite taille (une piéce), trouve ses limites dans les espaces plus vastes comme peut
I’étre I'environnement urbain. Depuis, Faineteau, Palluel-Germain et Gentaz'¢ (2008)
ont démontré que l'effet de détour est expliqué plutét par la présence et le nombre de
points d’inflexion le long du trajet curviligne que par 'augmentation de sa longueur.
Ainsi, 'effet de détour n’est pas significatif en 'absence de point d’inflexion. Il peut
s’agir d’interruptions sur le trajet lors d’'un déplacement urbain, tel que les personnes
aveugles en subissent bien fréquemment.

Florence Gaunet et Catherine Thinus-Blanc” ont mis en évidence de meilleures
performances dans le traitement des informations spatiales chez les sujets aveugles
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tardifs, en comparaison aux sujets aveugles de naissance. Les aveugles de naissance se
basent préférentiellement sur le mouvement, tandis que les aveugles tardifs ont accés a
une représentation d’ensemble de I'espace et peuvent obtenir une meilleure précision
des relations spatiales. Cette étude montre que 'absence totale d’expérience visuelle
affecte les capacités spatiales de fagon non négligeable. Rieser et al. ont demandé a des
personnes aveugles précoces, des aveugles tardifs et des personnes voyantes d’estimer
la distance entre certains objets ou équipements (meubles, portes, couloirs, etc.), dans
un bitiment qu'ils connaissent bien puisqu’ils y résident depuis longtemps (une
institution pour aveugles)®. Les participants devaient indiquer, parmi trois lieux
proposés, les deux qui étaient les plus prés 'un de I'autre et les deux qui étaient les plus
éloignés. Comme ces lieux étaient parfois séparés par des murs ou des étages,
deux réponses étaient demandées : une évaluation des distances en ligne droite (& vol
d’oiseau) et une autre en termes de locomotion. Aucune différence n’apparait entre les
groupes dans I’évaluation locomotrice. En revanche, dans celle a vol d’oiseau, les
aveugles précoces ont des performances inférieures a celles des personnes voyantes, les
personnes aveugles tardives se situant a un niveau intermédiaire. Cette étude laisse
apparaitre que les aveugles précoces ont plutét une connaissance des routes et non une
carte mentale des lieux qui leur sont pourtant familiers. Nous retrouvons des
observations similaires dans le modeéle proposé par Emerson Foulke®, qui a analysé les
étapes par lesquelles le piéton aveugle passe pour se déplacer vers un but. Ce dernier
doit, tout d’abord, disposer d’'une certaine information spatiale préalable, comme la
localisation spatiale du but et de sa propre position de départ. Il doit, ensuite, faire
appel a des représentations spatiales en mémoire acquises au cours de déplacements
antérieurs et doit saisir en temps réel des informations perceptives actuelles dont il
testera I'adéquation par rapport a ses prédictions. Si besoin, il doit procéder a des
corrections d’erreurs. La personne aveugle intégre donc au fur et a mesure de son
déplacement les données sensorielles immédiates qu’elle rencontre (auditives, tactiles,
kinesthésiques, etc.) et construit une représentation de I’espace de proche en proche.
Nous retrouvons les observations faites par Rieser et al. qui parlent d'une
représentation de type « route », ol le chemin est codé en termes de séquences de
mouvements®, et non en termes de carte spatiale ol toutes les parties du chemin sont
directement accessibles, plutdt caractéristiques des personnes qui utilisent leur vision,
comme les travaux de Lynch ont pu le montrer.

Lorsqu’elle effectue un trajet non habituel, la personne aveugle est, de fait, dans

I'obligation de faire le point comme un navigateur au fur et a mesure de sa

progression®'.
Claude Veraart et Marie-Chantal Wanet? ont montré que les aveugles précoces
présentent de moins bonnes performances que les aveugles tardifs lorsqu’il leur est
demandé de se représenter mentalement les conséquences spatiales de leurs
déplacements (ou de déplacements d’objets). Par ailleurs, ils ont montré que
I'utilisation d’une source auditive contribue a enrichir I'information spatiale obtenue
au cours du déplacement et a ’'améliorer. Un certain nombre de travaux? ont illustré la
fonction d’aide que peut offrir un repére sonore pour la construction et la
représentation de I’espace.

Nous revenons sur le modeéle de Alexander Siegel et Sheldon White*, reposant sur trois
types de connaissance spatiale (les repéres, les itinéraires et la configuration), nécessaires
a la formation d’une carte mentale d’un espace donné chez les personnes avec vision.
Se déplacer, s’orienter et planifier des itinéraires a travers I'environnement s’avére
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étre dépendant de la capacité du sujet a se représenter et 3 mémoriser I'espace
traversé. Dans cette recherche, nous nous intéressons a la spécificité de la
représentation de I’espace chez 'aveugle. Les travaux de Rieser et al.® ainsi que ceux de
Veraart et Wanet? ont mis en évidence un déficit de la représentation spatiale,

particuliérement chez I'aveugle précoce.

Cette difficulté a se représenter 'espace locomoteur pour les personnes atteintes de
cécité sollicite une réflexion sur les supports environnementaux disponibles pour
construire cette représentation mentale. De nombreux dispositifs d’aide existent pour
accompagner les piétons aveugles dans leurs déplacements quotidiens. Nous proposons
maintenant d’aborder une réflexion plus générale sur I'environnement urbain, en
présentant quelques techniques d’aide centrées sur la personne (techniques de la canne
blanche ou du chien guide) ainsi que quelques dispositifs environnementaux (feux
sonores, bandes podotactiles, etc.) allant en faveur de I'accessibilité urbaine.

Les aides au déplacement pour les personnes
déficientes visuelles

L’'usage de canne par les aveugles est un fait ancien. Les aveugles représentés par le
peintre Brueghel ’Ancien, comme dans de nombreux dessins du xive siécle, sont tous
munis de batons (Figure 2). Mais La Parabole des aveugles, comme d’autres ceuvres de la
méme époque, montre aussi des aveugles errant dans un espace vide, bras et batons
tendus maladroitement en avant. En revanche, William Hanks Levy?” mentionne dans
Blindness and the Blind, I'intérét de disposer de cannes légéres et rigides : les jalons sont
alors posés pour une véritable intégration de la canne au déplacement. Mais c’est
seulement au début des années 1940, que ’ensemble des techniques de maniement de
la canne est normalisé, la transformant peu a peu en une véritable aide technique.

Figure 2. La Parabole des aveugles, détrempe de Pieter Brueghel I'Ancien (1568)

© Brueghel I'Ancien, La Parabole des aveugles (1568), avec I'aimable autorisation du Ministero per i Beni
e le Attivita Culturali e per il Turismo — Museo e Real Bosco di Capodimonte / photo : Wikimedia
Commons
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Une autre aide majeure a I'autonomie des déplacements en ville a été acquise par le
dressage de certaines races de chiens - le labrador, le golden retriever ou le berger
allemand en particulier - pour servir de guide pour aveugles. Ce dressage s’accompagne
de la formation d’une relation de confiance avec le futur maitre aveugle qui recoit une
préparation spécifique. Dans ces conditions, 'efficacité, la sécurité et le confort
apportés par le chien guide sont considérables?. Par exemple, un avantage spécifique
du chien guide est de protéger son maitre de tous les obstacles, notamment suspendus
ou en hauteur. La canne longue, en effet, est inefficace pour déceler les obstacles situés
au-dessus de la ceinture, comme les panneaux de signalisation, volets ouverts, etc. Le
chien guide est également particuliérement utile et rassurant dans un environnement
inconnu.

Par ailleurs, depuis quelques décennies, de nombreux systémes d’aide au déplacement
ont été expérimentés. Par exemple, le GPS (Global Positioning System) est un outil bien
connu du grand public. Dans son état de développement actuel et pour l'usage civil, il
ne semble toutefois pas pleinement adapté au déplacement des personnes aveugles. En
effet, sa précision qui est limitée & 20 métres en usage commercial (la précision en
usage militaire est bien supérieure) est insuffisante pour les déplacements piétons
urbains, ou des informations de I'ordre du meétre sont préférables. De plus, il fonctionne
sur un principe de triangulation et définit I’emplacement du récepteur en fonction de
sa position par rapport a trois satellites au minimum. Malheureusement,
I’environnement urbain est parfois un obstacle a la précision de cet outil, avec des
zones d’ombre dues aux immeubles varient en fonction de la position des satellites.

Comment I'aménagement urbain et la structure
architecturale peuvent-ils aider au déplacement ?

La notion d'accessibilité

Au-dela des capacités adaptatives et vicariantes, de l'aide animale ou de
« 'augmentation » de l'individu par la technologie, il est possible de modeler
I'environnement pour le rendre plus simple a appréhender. La loi n°2005-102 du
11 février 2005, relative a I'égalité des droits et des chances, la participation a la
citoyenneté des personnes handicapées, tend ainsi & déterminer de nouvelles régles

techniques relatives a 'accessibilité de ’espace public.

Dans la notion d’accessibilité, qui est une notion a concevoir de maniére large (un
méme espace peut étre accessible de maniére différente pour des personnes
différentes), nous pouvons retenir comme élément central dans I’absence de cession,
d’interruption dans une séquence de déplacement. Elle désigne ainsi le caractére
possible de la liberté de déplacement dans I'espace et s’étend dans le langage commun a
I'utilisation d’outils et a la compréhension de I'environnement. Ce concept trouve un
écho dans la notion moderne de « chaine de déplacement? » qui définit I'accessibilité
au niveau légal. Ainsi, la chaine de déplacement comprend le cadre biti, la voirie, les
aménagements des espaces publics, les systémes de transport et leur intermodalité. La
chaine de déplacement est organisée pour permettre une accessibilité dans sa totalité
aux personnes a mobilité réduite. L’accessibilité est donc directement liée a la
locomotion et a la capacité de se mouvoir de fagon autonome et siire. Elle est, par
conséquent, aussi liée a I'orientation et a la capacité de savoir ol nous nous situons a
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un moment donné. Un espace accessible repose donc sur les trois pdles suivants, qui
permettent la construction d’une représentation mentale* :

+ La localisation (se situer mentalement)

* L'orientation (se référer a des repéres et points fixes)

* Le guidage (se déplacer d’un point 4 un autre)

Les travaux de Levy®! montrent le réle de I'environnement dans 'orientation et la
continuité du déplacement. L’auteur dégage ainsi trois situations type qui illustrent
comment chaque équipement ou information sensible de I'espace peut constituer une
aide, ou un obstacle, pour la locomotion et I'information du piéton.

Dans la premiére situation, 'environnement offre au piéton la ressource qu’il cherche.
Ainsi, une annonce sonore et/ou un affichage visuel confirment au voyageur pressé
I'horaire et 'emplacement de son train dans la gare. Dans ce cas, le déplacement se
poursuit dans la continuité. La seconde situation est une situation d’inadéquation entre
la demande d’information du passant et la ressource offerte par ’environnement : pour
exemple, I'annonce sonore ne concerne pas le train que le voyageur pressé cherche a
emprunter. Le déplacement se trouve alors ralenti, le voyageur étant dans I'obligation
de recourir a un autre support pour se renseigner. Enfin, la troisiéme situation apparait
comme une contrainte : 'environnement reste muet face aux sollicitations du citadin.
Le panneau d’affichage visuel, comme les annonces sonores, ne le renseigne pas sur son
train, etc. Le voyageur se doit alors de trouver une autre source d’information, au
risque de manquer son train.

Nous voyons ici que I'environnement peut étre tour a tour étayant, quand il facilite
l'orientation, ou bien obstruant pour son action, lorsque la personne éprouve des
difficultés a mobiliser et s’approprier les aménagements du lieu. De nombreuses lois,
décrets et normes techniques existent déja et faconnent notre cité pour la rendre
accessible au plus grand nombre de personnes possible, en fonction de critéres définis
par la 1égislation de 'aménagement de I'espace. Mais en ’état actuel, et en fonction des
différentes évolutions techniques, force est de constater que la ville est trés changeante
sur ce plan : des feux sonores ou des bandes podotactiles pour prévenir des traversées
sont installés, mais c’est plus rarement le cas des bandes de guidage par exemple. Par
ailleurs, d’autres aménagements s’averent parfois agressifs pour un piéton aveugle.
C’est le cas des potelets limitant I'accés des véhicules. Enfin, la conception méme de
certaines « zones de rencontre» peut comporter des aspects problématiques
concernant I'orientation, ou une possible mise en danger, comme I'a relevé un rapport
du Centre d’études sur les réseaux, les transports, 'urbanisme et les constructions
(Certu) intitulé : « déplacement des déficients visuels en milieu urbain®? ».

Mobilier urbain et déplacement des personnes aveugles

Les feux sonores, les bandes d’éveil de vigilance et les bandes de guidage accompagnent
le déplacement des personnes aveugles en milieu urbain.

Depuis aofit 1999, un décret publié dans le Journal officiel du 4 septembre 1999, oblige les
municipalités a rendre leurs voiries « accessibles ». Concernant les aménagements, une
meilleure disposition du mobilier urbain est donc primordiale pour favoriser les
déplacements des personnes aveugles. Le systéme EO (EO-Guidage, Est-Ouest) par
exemple, a été en France le premier systéme de feux sonores mis en place a certains
carrefours, dans plus de 200 villes en France, ainsi que dans un certain nombre de
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batiments administratifs et culturels. Grace a son émetteur individuel, il permet aux
déficients visuels de se diriger a travers un batiment via les informations fournies par
cette balise.

Figure 3. Bande d'éveil de vigilance aux abords d'un passage piéton

© Nicolas Baltenneck, 2010

Une bande d’éveil de vigilance (Figure 3) se caractérise par une plaque rectangulaire, a
surface rugueuse, striée ou a plots sensibles. Elle se place le plus souvent en avant des
« bateaux », des marches d’un escalier, sur les quais de tramway. Sa détection au pied,
ou 2 la canne, signale un danger potentiel. La bande d’éveil de vigilance répond, en
France, depuis février 1989, a la norme NF P98-351.

Une bande de guidage se compose de dalles striées, en creux ou en relief, ou de bandes
en élastomeére collées. Elle favorise le maintien d’une trajectoire rectiligne en la suivant
du bout de la canne. Trés peu implantées en France, elles sont, en revanche, plus
utilisées dans d’autres pays comme le Japon, ou elles sont implantées depuis de
nombreuses années.

Structures urbaines et incidence de la relation de la personne
aveugle avec la ville

Lorsque |'urbaniste Licio Costa a congu Brasilia en 1960, la voiture était au cceur des
déplacements urbains. Cette conception qui s’articule autour des déplacements
motorisés est trés différente de 'urbanisme aujourd’hui développé en Europe. En effet,
dans la cité telle qu’elle est congue actuellement, le piéton est au coeur du projet urbain.
Les zones qui lui sont dévolues se multiplient depuis plus d’'une dizaine d’années avec
parfois un enchevétrement entre des espaces spécifiquement réservés aux véhicules
motorisés et d’autres aux cyclistes et marcheurs®. Ces « zones de rencontre®* » sont une
extension du concept « d’espace partagé » (shared space) apparu dans les années 1970
aux Pays-Bas, principalement dans les quartiers résidentiels ou I'habitat prédominait.
Dans une ville comme Drachten aux Pays-Bas, trottoirs et signalisation ont
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complétement disparu pour aboutir au concept de « route nue ». L'intérét d’une telle
démarche est d’accroitre la vigilance du conducteur, mis en situation de recherche
d’informations, qui devient plus attentif 3 son environnement. Diverses
expérimentations menées par certaines communautés urbaines au nord de I'Europe
(Allemagne, Pays-Bas, Royaume-Uni, etc.) semblent montrer une diminution du
nombre d’accidents dans ces zones.

Toutefois, cet enchevétrement des espaces de circulation, habituellement différenciés,
n’est pas sans poser probléme aux personnes aveugles. Ces « zones de rencontre » sont
souvent construites selon des régles de voirie qui tendent a gommer autant que
possible les reliefs au niveau du sol. En I'état actuel, les génes potentielles de ces
nouvelles zones urbaines sont relatives a I'orientation, a la localisation et au guidage.
De plus, il s’agit souvent de lieux particuliérement ouverts, ce qui entraine des
particularités en termes de « bruits urbains », qui constituent le deuxiéme grand canal
sensoriel d’informations pour un piéton aveugle.

A ce titre, comme Brigitte Loye et al. le décrivent™®, la ville est une succession de lieux
caractérisés par leur coloration sonore et par le rapport physique que I'aveugle
entretient avec eux. Dans certains quartiers, des aides techniques servent
potentiellement de support a la construction de la représentation mentale : peut-étre
permettent-elles ainsi une meilleure gestion de I'environnement lors d’une situation
statique ou mobile. A elles seules, elles ne constituent qu'une contribution a ce que le
marcheur aveugle aura besoin d’extraire de son environnement pour continuer son
excursion en ville. Dans cet article, nous souhaitons partir de cette conception de
I’environnement urbain, comme une succession de « structures urbaines » répondant a
certaines fonctions sociales, mais au cceur desquelles la distribution des informations
sonores et tactiles en particulier, contribue a créer des ambiances spécifiques, teintant
ces lieux.

L’objectif est de mettre en lumiére I'incidence de I’environnement sur 'interaction que
la personne aveugle entretient avec la cité lors de ses déplacements. L’intégration des
données auditives d’une part, tactiles et proprioceptives d’autre part, qui sont ses
principales sources d’information, constitue un support fondamental pour le
déplacement autonome et la construction de la représentation mentale>.

Malgré des mécanismes vicariants et adaptatifs, se mouvoir sans voir constitue une tiche
complexe, source d’un stress parfois important®’. Comme I'ont souligné Thinus-Blanc et
Gaunet®, la vision reste en effet le sens spatial par excellence jouant un réle
considérable dans I'acquisition de la connaissance et de la maitrise de I’environnement.
L’absence de « pré-vision » perturberait ainsi l'interaction entre l'individu et son
environnement, en rendant difficiles les anticipations perceptives et cognitives,
contraignant la personne atteinte de cécité a intégrer des données sensorielles
immédiates, et a recourir a des connaissances antérieures stockées en mémoire
relatives a la structure des chemins, au nombre de croisements de rues ou aux
changements de direction®. Par conséquent, la cécité entraine des spécificités dans la
représentation de I'espace, ainsi que dans la locomotion. Elle influence les
caractéristiques cinétiques de la marche d’'une part, 'orientation d’autre part, mais
aussi la charge cognitive et affective que nécessite le déplacement*,

Nous situons ce travail dans le lieu de déplacement quotidien de nombreuses personnes

aveugles : 'environnement urbain. Dans son organisation, la ville offre au piéton des
ambiances nombreuses et variées: scéne visuelle, ambiance sonore, stimulations
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olfactives, etc. Notre questionnement concerne l'effet de la structure urbaine, et de
I'ambiance qui s’en dégage, sur la perception, le ressenti, le stress (vigilance) et la
représentation mentale de I'espace chez des marcheurs aveugles.

Mise en pratique dans les rues de Lyon : participation
de 27 marcheurs aveugles a un parcours urbain
expérimental

L’objet de cette recherche a donc été I'étude des déplacements de 27 marcheurs
aveugles sur un parcours composé de différentes ambiances urbaines (Figure 4). A
l'aide de chercheurs en géographie et urbanisme, nous avons distingué quatre types
d’ambiances, selon des critéres liés au déplacement sans vision : la disponibilité des
informations auditives, ou saturation sonore, le niveau de réverbération et d’écho, et la
présence de stimulations tactiles et proprioceptives. L'équilibre entre ces critéres
permet de distinguer objectivement les différents environnements proposés dans cette
recherche : les ruelles, les rues, les berges et les places. Considérant le déplacement 2 la
fois dans ses aspects affectifs et cognitifs, nous avons tenu compte du ressenti exprimé
par les marcheurs aveugles in situ, du stress éprouvé lors du déplacement (mesure
physiologique) et de la représentation mentale (carte mentale). Selon notre hypotheése,
les ambiances du monde urbain influencent I'action de déplacement en fonction des
possibilités qu’elles offrent et la représentation que les personnes s’en construisent.

Figure 4. Plan du parcours effectué par les participants dans les rues de Lyon

Note : la vue satellite de 2021 ne présente pas de différence majeure avec celle de 2010.

© Nicolas Baltenneck, 2021 / Source : images ©2021 Google, images ©2021 CNES/Airbus, Maxar
Technologies, The Geolnformation Group | InterAtlas, données cartographiques ©2021
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Lappropriation d’affordances par les personnes aveugles

Les résultats” indiquent que les personnes aveugles sélectionnent, structurent et
s’approprient certaines « ressources » de I'environnement, les « affordances »*2. Ainsi,
les textures au sol, identifiées sur les berges du Rhéne (pavés) et dans la rue (grille de
caniveau), sont des exemples de cette appropriation : 80 % des participants utilisant
une canne blanche ont retenu ces « affordances » qui les aident lors du déplacement.
Mais en fonction des lieux, cette structuration du sensible s’est avérée plus difficile.
Cela a été le cas aux abords de la place Raspail, grand espace ouvert qui laisse peu de
possibilités a un marcheur aveugle de savoir s’il se situe sur la chaussée, sur le trottoir,
ou sur la place elle-méme... Ainsi, de nombreuses personnes sont passées sur la
chaussée sans en étre conscientes. Ce type d’environnement urbain, pauvre en
« affordances positives », fait potentiellement courir des risques aux personnes
aveugles.

Les ambiances urbaines favorisant 'activité perceptive et locomotrice des aveugles se
sont révélées étre des zones particulierement stimulantes sur le plan sensoriel. Toutes
les sources d’information, sonores, tactiles, kinesthésiques, constituent des ressources
perceptives structurant I'espace. Toutefois, la multiplication des stimulations
sensorielles peut, a contrario, constituer une géne pour la prise de connaissance de
I’environnement (saturation sonore, obstacles obstruant le passage, etc.) et entrainer
un stress et un malaise exprimé lors du déplacement pendant les parcours commentés
(Figure 5).

Figure 5. Cartographie des parcours commentés
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Note : la carte de 2021 ne présente pas de différence majeure avec celle de 2010.
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Les places, plus stressantes que les rues

Nous avons également demandé aux participants de dessiner le trajet effectué a la fin
des parcours. Il en ressort que la place Raspail est significativement surreprésentée. La
locomotion y est vécue comme moins sécurisante. Les marcheurs aveugles donnent
I'impression de s’y déplacer a pas de loup, a la recherche de repéres, comme en
témoigne une vitesse moyenne significativement plus réduite (2,56 km/h). Les
participants ont passé en moyenne 2 min 45s dans cette scéne. A linverse, la rue,
pourtant plus longue, est significativement sous-représentée. Cest la partie du
parcours ou le déplacement se fait le plus fluide et rapide (3,44 km/h). La locomotion y
est percue plus aisée et sécurisante : c’est aussi la scéne ou les marcheurs ont passé
significativement plus de temps (4 min 52 s). Ainsi, ni le temps passé a parcourir une
scéne ni sa longueur ne sont a l'origine des erreurs observées dans I’estimation des
distances. En effet, les marcheurs ont passé significativement moins de temps dans la
place que dans la rue. Dans ce cas, quelles pistes pourraient expliquer I'écart de
représentation entre ces deux scénes ?

Selon Daniel Montello®, I'influence du temps nécessaire au déplacement locomoteur a
fréquemment été considérée comme une explication valable de la déformation des
distances représentées (Travel-time hypothesis). Cependant, plusieurs études n’ont pas
réussi a reproduire ces résultats*. Les travaux de Lederman et al., que nous avons déja
présentés, indiquent que lors de I'exploration d’un environnement restreint,
I’estimation des longueurs se fait plutot en fonction de la distance parcourue (footstep
metric)®. Toutefois, ils suggérent aussi que ce n’est plus le cas lors d'un déplacement
dans un environnement vaste (tel que I’espace urbain), 'encodage des distances par le
nombre de pas étant alors difficilement réalisable. Dans notre recherche, le temps
passé a parcourir une scéne n’est pas a 'origine des erreurs observées dans 'estimation
des distances.

Montello* a proposé une revue de la littérature concernant « 'intégration de trajets’ »
a partir de la perception directe lors d’'un déplacement locomoteur. Chez ’homme,
I'estimation d’une distance parcourue découle de multiples sources d’information
perceptives qui sont a sa disposition, parfois redondantes. Selon 'auteur, 'une des
sources de déformation les plus discutées réside dans les « caractéristiques
environnementales » (environmental features) extraites pendant le déplacement, ou
remémorées lors de I'inférence d’une distance. Ces caractéristiques sont les éléments
environnementaux pergus par le marcheur lors de son trajet ; il peut s’agir de virages,
de repéres spécifiques, d’intersections, d’obstacles, etc. L’hypothese générale formulée
au sujet de ces « caractéristiques environnementales » est que la longueur percue et
estimée d’un trajet est proportionnelle au nombre de « caractéristiques » rencontrées*.
En complément de cette hypothése « d’accumulation» (features-accumulation
hypothesis), une autre hypothése de « segmentation » (route segmentation hypothesis) du
trajet a également été proposée®. Selon cet auteur, un trajet segmenté par plusieurs
intersections ou virages sera percu subjectivement comme plus long qu'un trajet
équivalent non segmenté. On peut globalement dire que toutes les hypothéses
développant I'idée de 'effet des « caractéristiques environnementales » sur la distance
percue peuvent étre comprises comme relevant de I'effet de segmentation.
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Il est intéressant de mettre ces travaux en perspective avec les résultats présentés
précédemment et portant sur «lintégration manuelle » de trajets, notamment
concernant 'effet de détour. Cet effet est en majeure partie lié au nombre d’inflexions
(en particulier a leur proximité sur une partie du tracé) plutdt qua la longueur totale
du tracé®. Dans cette perspective, il est intéressant de s’interroger sur la possibilité que
I'effet du « nombre d’inflexions » puisse étre le pendant manuel de leffet des
« caractéristiques environnementales » existant en locomotion.

Dans notre recherche, I'effet d’accumulation a été difficile 4 maitriser. Les scénes
possédent un nombre relativement identique de « caractéristiques », c’est-a-dire de
virages et de traversées (4 ou 5 virages et/ou traversées), mais elles sont de longueurs
différentes et proposent une disposition et des séquences de virages non identiques. De
plus, la ruelle est un espace ou les nombreux obstacles (déchargement de
marchandises, poubelles, etc.) aboutissent a une segmentation plus importante du
trajet, par rapport notamment aux berges du Rhone trés dégagées. Cet effet ne nous
permet donc pas d’expliquer la surreprésentation de la place et des berges du Rhéne, ni
la sous-représentation de la rue.

Toutefois, la mesure du stress que nous avons effectuée (subjectif et physiologiquement
objectivé) semble ouvrir des pistes intéressantes. Montello® a en effet développé I'idée
que des facteurs affectifs puissent intervenir dans I'estimation des distances, comme
certaines recherches tendent a le montrer®. Toutefois, si I'idée semble intuitivement
valide, elle reste particuliérement difficile a démontrer. Une scéne portant une
connotation négative sera-t-elle mémorisée dans des dimensions démesurées afin de
I’éviter 7 Quels réles jouent la personnalité ou I'état d’esprit (optimiste, pessimiste)
dans cette estimation ? Lors de notre recherche, nous avons justement pu recueillir
certaines informations relatives au ressenti. Ainsi, il est intéressant de souligner que les
lieux vécus comme les plus anxiogénes (la place ou les berges) ont plutét tendance a
étre surreprésentés. La vigilance ressentie et le stress physiologique sont a un niveau
maximum dans ces environnements. A linverse, la rue, moins anxiogéne, est
significativement sous-représentée. La vigilance ressentie et le stress physiologique y
sont significativement plus faibles. Si I'on considére les expressions de plaisir, la
tendance s’inverse : ainsi, les lieux ot le plaisir est le plus exprimé sont sous-représentés.
Nous n’avons pas procédé a des corrélations entre ces deux séries de résultats;
toutefois, un tel traitement statistique serait tout a fait intéressant.

Nous évoquons maintenant une derniére piste qui nous semble particuliérement
pertinente pour comprendre la surreprésentation et la sous-représentation de certaines
scénes. Des auteurs ont proposé que le codage des distances dans |'espace puisse se
faire sous forme « d’effort a produire » pour changer de position®. Par exemple, la
distance séparant un individu d'une cible spatiale serait codée sous la forme de leffort
moteur nécessaire pour parcourir cette distance. De ce fait, une méme distance pourrait
étre estimée (c’est-a-dire représentée) différemment selon I'effort qu’il est nécessaire de
produire pour la parcourir. C’est ce que suggerent les travaux de Dennis Proffitt et al.*,
qui montrent que 'augmentation de I'effort nécessaire pour effectuer un déplacement
locomoteur, suite a I'ajout d’'une charge corporelle, modifie la distance pergue des
cibles a atteindre. Nous pouvons faire le paralléle avec notre recherche, ou l'activité
électrodermale® est un indicateur original qui révéle un niveau d’activation, et par
conséquent probablement un niveau d'effort ou d'attention. 1l est également
intéressant, dans une seconde lecture des dessins, de constater que les trois escaliers
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qui rythment notre trajet ont été généralement surreprésentés dans les productions
graphiques.

De tels résultats valident, par conséquent, I’existence d’une forme de cognition spatiale
basée sur des processus perceptifs intégrant les capacités d’action de I'individu, c’est-a-
dire une forme de perception incarnée (« située »), favorisant la construction d’une
représentation fonctionnelle de ’espace environnant®. Les facteurs pouvant influencer
cette représentation mentale sont multifactoriels, liés d’une part a I'environnement
(caractéristiques environnementales et affordances), d’autre part a 'individu (ressenti,
stress) et enfin a l'interaction des deux (vitesse de déplacement, effort). A ce sujet,
Lynch® (1998) considérait déja que la représentation mentale n’est pas une
représentation cartographique intégrale. Elle se base, au contraire, sur des images
simplifiées et idiosyncrasiques qui dépendent fortement des capacités de I'individu, de
son 4ge ou de ses précédentes expériences.

Ajoutons enfin que si 'environnement a une influence sur la représentation et les
aspects cinétiques de la marche, il a aussi une influence sur la gestion du déplacement
in situ, concernant les changements de direction possibles sur le trajet. Le croisement
entre ces données et celles obtenues par 'analyse des dessins indique d’ailleurs une
certaine cohérence et constance. Ainsi, les marcheurs ont rencontré le plus de
difficultés lors des changements de direction sur la place qui est aussi a I'origine d'un
nombre d’erreurs d’angles plus important dans les dessins. Ces résultats suggerent que
la qualité de la représentation mentale est en relation avec le déplacement qui la
précede sur le terrain, lui-méme étant influencé par 'ambiance de I'environnement.
Romedi Passini®® a étudié l'effet inverse de la représentation sur le déplacement,
notamment 2 travers le processus de recherche d’itinéraire (wayfinding).

Soulignons que nos données vont dans le sens de Craig Zimring®, qui constate que la
cognition spatiale et le stress entretiennent une relation a double sens. Ainsi, lorsque
les représentations mentales sont inefficaces dans un déplacement, des conséquences
personnelles et un stress important peuvent se produire (ne pas assister a une réunion
ou 4 un rendez-vous important, etc.). Or, au cours d’'un déplacement, étre orienté dans
son environnement semble étre une condition nécessaire pour ne pas étre en état de
stress, probablement encore plus en ’absence de vision. Toutefois, un état de stress lors
d’'un déplacement affecte également la formation des représentations mentales. Des
études ont montré, par exemple, que dans un environnement encombré et stressant,
les sujets sont moins en capacité de construire une représentation précise et fidéle du
lieu®.

Quelles perspectives en termes d'aménagements ?

Le concept d'affordance : un point de départ pour des réflexions sur
I'accessibilité urbaine

Les questions a résoudre dans le cadre du déplacement des personnes aveugles exigent
une forte pluridisciplinarité. Le concept d’affordance, issu de la psychologie de la
perception visuelle, est un point de départ intéressant pour des réflexions sur
l'accessibilité urbaine. Les bandes d’éveil de vigilance constituent un exemple
intéressant. Elles indiquent un lieu nécessitant une vigilance particuliére et
I'interruption du déplacement. Afin que cette affordance puisse étre saisie, la détection
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sensorielle de ces bandes doit étre optimale, tant avec la canne blanche que les pieds.
Or, il est arrivé a plusieurs reprises lors des trajets que le contraste de texture entre le
goudron et les picots soit trop peu marqué, alors que cette détection se fait
exclusivement de fagon tactile. Une approche originale pourrait consister a compléter
ces informations tactiles de fagon simultanée par d’autres canaux sensoriels (auditif),
renforgant I'information.

Les feux sonores constituent un second exemple. Ils aident a la prise de décision dans
les traversées équipées de feux piétons. Toutefois, de nombreuses personnes aveugles
en font une utilisation détournée. Le son émis par le haut-parleur est facilement
localisable. Cet indice (affordance) peut aider le marcheur aveugle a réaliser un trajet
rectiligne sur le passage piéton, jusqu’au feu se trouvant en face. En cas de panne de
'un des deux feux sonores, le piéton peut penser étre correctement guidé par le signal
émis par 'autre traversée (fausse affordance), ce qui le conduira en fait... au milieu du
carrefour !

Attention aux aménagements sans relief

Les résultats de cette recherche soulignent l'intérét d’intervenir sur les propriétés
environnementales de certains lieux urbains, afin d’améliorer ’extraction des
informations permettant I'identification de repéres et la localisation dans I’espace de
personnes aveugles. Pour favoriser I'interaction avec ’environnement, l'audition et le
sens tactile sont les modalités sensorielles les plus pertinentes. Paradoxalement, les
lieux problématiques sont souvent ceux issus de logiques d’aménagement récentes :
I'aplanissement leur confére peu de relief au sol et leurs espaces de circulation tendent
a se mélanger, comme dans les « zones de rencontre » (shared space). Cette recherche
alerte sur le fait que ces espaces sont particuliérement anxiogénes et potentiellement
dangereux pour les personnes aveugles, ainsi que sur I'importance de favoriser la
considération de la locomotion des personnes aveugles dans la cité avant de prendre
des décisions d’aménagement.

Dans la continuité de cette recherche sur la locomotion des personnes aveugles, nous
souhaitons pouvoir prendre en considération les notions de «but a atteindre » et
« d’effort », développées ci-dessus, notamment du fait de 'influence qu’elles peuvent
avoir sur la représentation mentale d'un déplacement urbain® et donc sur le choix des
trajets. En effet, dans cette conception située, une grande partie de I'effort a fournir
provient de I'inadéquation qui existe entre les capacités de Iindividu et
I’environnement dans lequel il évolue. Ce dernier peut donc étre considéré comme un
instrument d’information. Lorsqu’un phénomeéne est accessible a un instant donné, il
permet au piéton de déchiffrer 'espace, de s’orienter et de changer d’emplacement.
Mais lorsque ce phénoméne n’est pas mobilisable, ou lorsqu’il ne peut pas servir
I'action en cours, I'environnement sensible peut alors devenir une «ressource
manquante® », 1l entrave le déplacement, dans la mesure ou il ne permet pas sa
continuité, en exige un effort supplémentaire, parfois conséquent, de la part du
marcheur.
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En enrichissant cette recherche avec le savoir-faire de chercheurs en géographie et de
spécialistes en psychophysiologie et micro-capteurs biomédicaux®, nous avons pour
objectif de construire a 'avenir une comparaison entre une « cartographie d’effort »,
une « cartographie du stress » et une « cartographie mentale », afin de saisir avec
justesse Iefficacité et la pertinence des aides en faveur de I’accessibilité. Nous sommes
convaincus que cet ensemble de mesures nous permettra de nous positionner au niveau
de I’échange continu qui existe entre ’environnement, construit et aménagé, et le sujet
aveugle en tant qu’acteur compétent dans sa locomotion.

Nous espérons que les résultats présentés ici seront utiles aux personnes aveugles et en
particulier a celles qui ont si gentiment accepté de participer a 'aventure que nous leur
avons proposée. Nous militons pour que dans l'avenir, les aménagements réalisés
tiennent compte de leurs paroles, de leurs compétences et de leur expérience. Cela
permettra d’offrir 4 ceux qui sont en situation de handicap une plus grande facilité de
déplacement et de ce fait, une meilleure qualité de vie de citadins. Il nous semble
également important de souligner les potentiels « conflits » existant entre les
différentes catégories de personnes handicapées dans I'aménagement des espaces
publics. Par exemple, entre la volonté des personnes handicapées physiques d’aplanir
au maximum les espaces afin d’y circuler de fagon plus fluide et sans heurts, et 'utilité
pour les personnes aveugles des différences de niveau entre la chaussée et le trottoir, il
y a matiére a imaginer, concevoir et réaliser des aménagements favorisant le
déplacement de tous, dans le respect de leurs particularités.
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Partie 3. Technologies d’'accessibilité
et ajustements socio-spatiaux
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Technologies d’accessibilité et
ajustements socio-spatiaux

Mélanie Hénault-Tessier, Clément Marquet et Cristina Popescu

En France, la notion d’accessibilité a d’abord servi a problématiser I’accés a 'espace
physique (I'habitat, 'espace public, les transports') avant d’étre mobilisée in extenso
dans la reconnaissance des droits et d’égalité des chances. Elle s’étend désormais a
plusieurs domaines de la vie sociale tels que ’éducation, la culture ou le travail et est
sollicitée afin de mettre a I'épreuve des espaces matériels et immatériels de plus en plus
variés dans leur capacité a accueillir la diversité des pratiques, des besoins et des
individus. L’utilisation des technologies numériques qui se généralise depuis les
années 2000 démultiplie encore davantage les lieux et les espaces sociaux. La
mobilisation croissante de ces technologies au nom de l'accessibilité est évoquée de
maniére centrale dans les trois derniers chapitres qui, en interrogeant les maniéres
dont elles participent de la création, de I'organisation et de la circulation de contenus
informationnels, montrent qu’au-dela des barriéres de I'espace physique, les situations
de handicap se construisent « dans un environnement pauvre en moyens d’information
et de communication adaptés? ».

Plus précisément, I'attention est portée sur l'interrelation entre le partage et la
circulation de l'information et I'organisation de 'espace. Cette mise en accessibilité
devrait permettre I'implémentation des droits des personnes en situation de handicap.
Trois configurations sont envisagées : la production de données informatiques au sujet
d’espaces de transports pour en accroitre l'intelligibilité; la réorganisation des
différents espaces qui composent ’environnement de travail d’'un centre téléphonique
d’'urgence comme adjuvant de la pratique de la langue des signes ; et I'introduction en
milieu scolaire d’outils et logiciels visant a faciliter I'inclusion de jeunes en situation de
handicap.

Clément Marquet analyse la collaboration entre un opérateur de transport et des
cartographes amateurs pour produire « l'infrastructure informationnelle » d’une

possible accessibilité par le numérique; celle-ci est traduite dans des calculs
d’itinéraire personnalisés (Chapitre 6). La promesse de ces logiciels est de permettre a
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chaque voyageur d’éviter les obstacles dans son déplacement. La cartographie du
réseau ferroviaire nécessite, en plus d’un travail de recensement fastidieux, une
certaine éducation de la perception et I'apprentissage des méthodes d’analyse des
équipements, ce qui peut décourager les participants. Ce faisant, au travers de la
production de cette «infrastructure informationnelle », ce sont tant la « gare
accessible », les modalités d’autonomie des voyageurs concernés et 'organisation du
travail des agents en gare qui sont redéfinies. Les chapitres 7 et 8 confirment que les
technologies numériques ouvrent la négociation des pratiques professionnelles et
démontrent qu’elles peuvent constituer un obstacle local au processus d’inclusion s’il
n’est pas soutenu et valorisé.

En croisant des données d’une expérimentation collective et des données issues de
I'ethnographie d’'un centre téléphonique d’urgence ad hoc permettant aux sourds et
malentendants de contacter les secours, Mélanie Hénault-Tessier montre qu’outre les
pratiques des agents, I'organisation d’espaces interactionnels multiples, au sein méme
de ce centre d’appels, doit aussi étre adaptée afin de préserver le réle et le statut
d’agents sourds signants (Chapitre 7). Les enjeux liés au partage de I'information, a
I'aide des solutions numériques mobilisées dans le cours de démarches d’accessibilité,
émergent donc des processus conjoints d’ajustement réciproque de loutil et des
pratiques’, et de l'outil et de son environnement® matériel et humain. Afin d’étre
accessibles a leur tour, les environnements numériques doivent par ailleurs prendre en
compte les spécificités individuelles qu’elles soient motrices, sensorielles,
communicationnelles ou cognitives comme le précise Cristina Popescu a partir de
I’étude d’une expérimentation en milieu scolaire de différents outils et logiciels
facilitant 'accés aux contenus pédagogiques et a leur configuration (Chapitre 8). Elle
démontre également que les technologies numériques en lien avec l'organisation
spatiale de I'information demandent un apprentissage afin d’en comprendre les régles
et la grammaire, ce qui permet ensuite de mieux parcourir cet espace et d’agir en son
intérieur.

Ces trois chapitres mettent en lumiére le travail invisible qu’induit I'accessibilité. Dans
ce contexte, l'expérimentation apparait comme un dispositif d’intéressement?
engageant des acteurs dans un processus souvent méconnu, leur demandant un
investissement temporel, cognitif et parfois émotionnel. Elle est une modalité
d’innovation de plus en plus employée par les industriels et les institutions puisqu’elle
permet d’explorer et de stabiliser des référentiels et des maniéres de faire®. Les acteurs
sont du reste surpris de constater que les technologies numériques ne suffisent pas en
elles-mémes a créer I'accessibilité et qu’il est nécessaire de réordonner le social autour
de nouveaux assemblages sociotechniques. Les technologies numériques, les pratiques
associées et ’environnement apparaissent étroitement interreliés. Du point de vue de
la problématisation spatiale de I’accessibilité, ceci montre qu’au-dela de la multiplicité
des espaces a travers lesquels elle se négocie, 'enjeu qu’elle souléve est aussi la prise en
compte de cette interrelation. En termes pratiques, cela signifie qu'une nouvelle
infrastructure informationnelle fera émerger une géographie plurielle, adaptée aux
spécificités de chacun et, qu’inversement, I'organisation humaine et matérielle d’un
lieu fagonnera I'interface numérique des dispositifs ainsi que leurs utilisations.

Alors méme que la « personnalisation » des espaces constitue un point central et
récurrent de I'accessibilité par le numérique, les chapitres mettent en évidence en quoi,
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pour étre pleinement déployée, elle est censée étre accompagnée d'une réorganisation
globale des environnements et des pratiques.

BIBLIOGRAPHIE

AKRICH Madeleine, 2006 [1989], « La construction d’un systéme socio-technique. Esquisse pour une
anthropologie des techniques », in Madeleine AkricH, Michel cALLON & Bruno LATOUR (dir.),
Sociologie de la traduction. Textes fondateurs, Paris, Presses des Mines, p. 109-134. DOI : https://
doi.org/10.4000/books.pressesmines.1195

AKRICH Madeleine, 2006 [1987], « La description des objets techniques », in Madeleine akricH, Michel
CALLON & Bruno LATOUR (dir.), Sociologie de la traduction. Textes fondateurs, Paris, Presses des Mines,
p. 159-178. DOI : https://doi.org/10.4000/books.pressesmines.1197

CALLON Michel, 1986, « Eléments pour une sociologie de la traduction. La domestication des
coquilles Saint-Jacques et des marins dans la baie de Saint-Brieuc », L’Année sociologique, n° 36,
p. 169-208. URL : https://www.jstor.org/stable/27889913 [consulté le 08/09/2020]

DARRAS Bernard & Dannyelle VALENTE, 2013, « La communication autrement. Handicap et
communication », Médiation Et Information (MEI), n° 36, p. 7-9. URL : https://mei-info.com/wp-
content/uploads/2013/12/MEI36-9-11-Editorial.pdf [consulté le 08/09/2020]

DALLE-NAZEBI sophie & Anne MADEC, 2016, « Rendre les appels d’urgence accessibles aux sourds »,
Innovatio. La revue pluridisciplinaire en innovation, n° 4. URL : http://innovacs-innovatio.upmf-
grenoble.fr/index.php?id=371 [consulté le 08/09/2020]

LARROUY Muriel, 2011, L'Invention de l'accessibilité, Fontaine, Presses universitaires de Grenoble.

VILLE Isabelle, FiLLoN Emmanuelle & Jean-Frangois RAVAUD, 2014, Introduction a la sociologie du

handicap : les sociétés a I'épreuve de l'altérité, Louvain-la-Neuve, De Boeck Supérieur.

NOTES

1. Larrouy, 2011 ; Ville, Fillion & Ravaud, 2014.
2. Darras & Valente, 2013, p. 8.

3. Akrich, 1987.

4. Akrich, 2006 [1989].

5. Callon, 1986.

6. Dalle-Nazébi & Madec, 2016.

145


https://doi.org/10.4000/books.pressesmines.1195
https://doi.org/10.4000/books.pressesmines.1195
https://doi.org/10.4000/books.pressesmines.1197
https://www.jstor.org/stable/27889913
https://mei-info.com/wp-content/uploads/2013/12/MEI36-9-11-Editorial.pdf
https://mei-info.com/wp-content/uploads/2013/12/MEI36-9-11-Editorial.pdf
http://innovacs-innovatio.upmf-grenoble.fr/index.php?id=371
http://innovacs-innovatio.upmf-grenoble.fr/index.php?id=371

146

AUTEURS

MELANIE HENAULT-TESSIER

Chargée d’études au sein de la SCOP toulousaine Interpretis, chercheuse associée au laboratoire
d’Etudes et Recherches Appliquées en Sciences Sociales (Lerass), Université Toulouse-Jean
Jaurés ; 115D route de Narbonne BP 67 701 F-31077 Toulouse Cedex 4 ; melanie.henault-

tessier@interpretis.fr

CLEMENT MARQUET

Postdoctorant, Institut Francilien Recherche Innovation Société (Ifris), laboratoire Costech,
EA 2223, Université de Technologie de Compiégne (UTC) ; Centre Pierre Guillaumat,

60203 Compiégne ; clement.marquet@utc.fr

CRISTINA POPESCU

Postdoctorante, Faculté de sciences de I’éducation, Université de Bielefeld, membre associée au
Centre d’Ftude des Mouvements Sociaux (CEMS), Ecole des Hautes Etudes en Sciences Sociales
(EHESS) ; UniversititsstraRe 25, 33615 Bielefeld, Allemagne ; cristina.popescu@uni-bielefeld.de |
54 boulevard Raspail, 75006 Paris ; cristina.popescu@ehess.fr


mailto:melanie.henault-tessier@interpretis.fr
mailto:melanie.henault-tessier@interpretis.fr
mailto:clement.marquet@utc.fr
mailto:cristina.popescu@uni-bielefeld.de
mailto:cristina.popescu@ehess.fr

Rendre accessible par les données

Cartographie amateure et politiques d’accessibilité des transports

Clément Marquet
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Popescu, Noémie Rapegno et la(es) relectrice(s) anonyme(s).

Introduction

En 2013, Transilien, filiale de la SNCF en région ile-de-France, fait de I’accessibilité une
des thématiques centrales de sa politique d’innovation ouverte! au travers d’un
programme nommé « Hackcess Transilien ». Le but est « d’accélérer la création de
services connectés (sites web, applications mobiles, objets connectés) spécifiquement
centrés sur les besoins des personnes a mobilité réduite? ». Ces services doivent étre
congus lors d’'un événement particulier, un « hackathon® ». Outre la production de
services dédiés a 'accessibilité, I'enjeu de cette démarche réside dans la valorisation
d’une ressource jusque-1a ignorée : les données informatiques. Transilien fait ainsi de
« 'ouverture des données » (plus couramment appelée open data) un axe central de son
programme d’innovation ouverte. En donnant a un public extérieur a 'entreprise
I'acces a des données produites par celle-ci?, les promoteurs de 'open data espérent voir
ces données réutilisées par des développeurs et des petites entreprises pour en faire
des services et leur trouver une utilité innovante. Les premiers jeux de données ouverts
par Transilien concernent, entre autres, les horaires des lignes, la régularité mensuelle
des trains, les adresses et coordonnées des entrées et sorties des gares des lignes C et L
du réseau Transilien, etc.’

Ainsi, en mettant en place le programme « Hackcess Transilien », 'opérateur de
transport entend faire de l'accessibilité des données informatiques une ressource
supplémentaire pour améliorer I'accessibilité des gares. Cette politique d’innovation
s’'inscrit dans un contexte général de vieillissement des infrastructures, dans lequel les
retards et incidents se multiplient, et d’attention croissante a la « relation client ». Les
technologies numériques sont ainsi envisagées dans I'optique d’améliorer la qualité des
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services fournis aux clients (eux-mémes de plus en plus équipés en smartphones) par
I'opérateur de transport. Par ailleurs, la problématisation de 'accessibilité au travers
des données informatiques vise a répondre a une injonction de la loi du 11 février 2005¢
appelant a rendre accessibles les espaces recevant du public (ERP) a I'horizon du
1¢" janvier 2015.

Cette loi vient notamment acter une transformation de I'action publique a destination
des personnes handicapées. Selon la sociologue Muriel Larrouy, alors que les textes de
lois des années 1970 insistaient sur I'inadaptation de I'individu vis-a-vis de la société, et
encourageaient a la production d’équipements et de services spécifiques pour les
personnes handicapées, la loi de 2005 déplacerait le regard vers I'inadaptation de
I’environnement vis-a-vis des individus qui s’y déplacent’. Elle incorpore ainsi des
notions mobilisées par les mouvements pour I'autonomie des personnes a mobilité
réduite, comme celle de « situation de handicap ». Ce concept vise notamment a
dissocier l'expérience du handicap de la condition biologique de la personne
handicapée, tout en insistant sur le fait que 'environnement est cause de situations
handicapantes singuliéres nécessitant des réponses adaptées®. Pour éviter que
I’environnement ne soit cause de situations handicapantes, il faudrait I'adapter a
chaque individu en supprimant les obstacles a une circulation en autonomie.

Deux modeéles de 'accessibilité sont ainsi couramment mis en tension® : d'une part, un
modele centré sur l'individu, développant des solutions spécifiques et limitant son
autonomie (par exemple, il faut demander une clé pour accéder a I'ascenseur réservé
aux personnes handicapées) ; d’autre part, un modeéle centré sur l'interaction entre
I'individu et I'environnement, visant a la transformation de ce dernier pour limiter les
situations handicapantes et favoriser des déplacements autonomes. Si ces deux modéles
sont généralement opposés, il convient de remarquer qu’en pratique, ils tendent a
cohabiter. Par exemple, le traitement de I'accessibilité chez Transilien repose d’une
part, sur les équipements et actions d’aménagement des gares ; d’autre part, sur des
services spécifiques destinés a toute personne handicapée titulaire d’une carte
d’invalidité de 80 % et plus.

Dans ce contexte, les services connectés peuvent sembler bien loin des réalités
pratiques et juridiques du « rendre-accessible ». En effet, avec la loi de 2005, une gare
est considérée comme « accessible » pour les personnes a mobilité réduite lorsque son
aménagement permet aux personnes handicapées'® de se déplacer en toute autonomie.
La plaquette « Accessibilité, mieux comprendre pour agir », diffusée depuis 2008 par la
SNCF a l'attention des agents, présente « les équipements progressivement mis a la
disposition des handicapés ». 1l y est question de rampes amovibles, d’aménagement
des guichets, de « Passages Elargis Controlés » pour franchir les « lignes de Contréle
Automatique des Billets » (les tourniquets), ainsi que d’écrans d’information. Les textes
réglementaires publiés par le ministére confortent cette représentation en codifiant les
dimensions standards des espaces de circulation et en insistant sur la nécessité de
« supprimer le plus grand nombre possible d’obstacles au déplacement et a I'usage du
bitiment! ». Dans ces textes, comme dans les recommandations faites aux agents SNCF,
les services connectés ne se présentent pas parmi les solutions permettant d’améliorer
l'accessibilité. On peut ainsi se demander en quoi les technologies numériques peuvent
répondre a un probléme qui semble étre du ressort de 'aménagement des espaces
physiques. Plus précisément, dans le contexte du projet d’ouverture des données de
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Transilien, comment la question de I’accessibilité de la gare est traduite dans les termes
des données de I'accessibilité ?

L’articulation entre ouverture des données informatiques et accessibilité des personnes
a mobilité réduite est un phénomeéne récurrent dans le monde de I'innovation ouverte.
L’accessibilité est une thématique fréquente dans les événements de type hackathon
visant a réutiliser les données rendues publiques par des collectivités, entreprises ou
des administrations®. L'initiative de Transilien n’est donc pas isolée, mais participe
d’'une transformation générale de 'appréhension de la mobilité considérant, d’une
part, que la diffusion rapide des smartphones dans la société francaise depuis 2008
transforme profondément les fagons dont les citadins se déplacent®, et, d’autre part,
que les entreprises et administrations possédent une ressource sous-exploitée, les
données informatiques, qui devraient pouvoir leur permettre de concevoir des services
a peu de frais, pour des clients munis de smartphone.

Cependant, ces données n’existent pas toujours. Dans le contexte de I’accessibilité par
le numérique, ce sont les données cartographiques incluant des informations sur
'accessibilité des gares qui intéressent les services de Transilien et les acteurs de
I'innovation impliqués dans le programme. Au départ du programme, les données
n’existent pas sous une forme adéquate. En effet, contrairement aux discours des
défenseurs de I'open data qui appellent a « libérer les données brutes », les acteurs font
souvent face a de nombreuses difficultés pour partager les données: si les données
existent sous forme informatique, elles ne sont pas toujours dans le bon format ni
prétes a étre partagées. L’ouverture des données nécessite ainsi un travail d’enquéte,
d’identification et de « nettoyage » pour permettre leur réutilisation'*. L’accessibilité
des gares par le numérique s’inscrit ainsi dans une double problématique : comment les
acteurs transforment-ils la gare en données informatiques ? Comment ces données
sont-elles envisagées dans I'amélioration de I’accessibilité ? En se demandant comment
'accessibilité des données en vient a étre considérée comme une solution pour
'accessibilité des gares, il convient d’interroger ce que fait cette approche, impulsée
par les acteurs provenant des mondes du numérique, aux représentations et pratiques
du « rendre-accessible ».

Pour comprendre comment l'accessibilité des données informatiques devient une
solution pour améliorer les gares, je propose d’aborder le programme « Hackcess
Transilien » comme un « dispositif d’intéressement » au travers duquel la question de
l'accessibilité connait de multiples traductions. Un dispositif d’intéressement® peut
étre défini comme un ensemble d’actions qui vise a enrdler des acteurs autour d’une
problématisation qui n’était pas préalablement partagée. Par exemple, par le
programme Hackcess Transilien, le Péle Innovation et Partenariat de Transilien,
accompagné d’un cabinet de consultant, s’efforce de convaincre les cartographes
amateurs, les développeurs informatiques, les associations de personne a mobilité
réduite mais aussi une partie du personnel de Transilien, de 'intérét de considérer que
'accessibilité des personnes a mobilité réduite est un probléme d’accessibilité des
données informatiques.

Dans un premier temps je montrerai comment se met en place ce dispositif, et rendrai
compte des divers intéréts qui s’alignent autour de la question de I'accessibilité. Nous
verrons qu’en revenant sur l'origine du dispositif, 'approche de I'accessibilité comme
probléme d’accessibilité des données informatiques reléve d'un jeu d’acteur dépassant
le Péle Innovation et Partenariat de Transilien. Je présenterai ensuite trois opérations
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de traduction visant a faire des données une ressource pour l'accessibilité des gares :
d’abord la traduction de la gare en données micro-cartographiques®e, puis celle des
problémes de déplacements des personnes a mobilité réduite en « problémes
d’information-voyageur », enfin, celle de I'information-voyageur en service numérique
proposant des « itinéraires accessibles personnalisés », reposant sur les données. Au
cours de ces traductions apparaissent des dimensions moins perceptibles de
'accessibilité, comme des problémes de représentation de la gare, de repéres au
déplacement, d’intelligibilité de linfrastructure de transport, auxquels doivent
répondre les données en constituant une «infrastructure informationnelle »
d’accessibilité.

En m’appuyant sur les travaux de Susan L. Star, Karen Ruhleder ainsi que de Paul
Edwards'®, je considére que les données récoltées pour I’accessibilité constituent
Iamorce dun nouvel environnement d’accessibilité, une «infrastructure
d’information » devant permettre la circulation des personnes a mobilité réduite.
Généralement invisible a son utilisateur®, I'infrastructure d’information s’encastre a
I'infrastructure physique de la gare pour permettre le déplacement. En donnant a voir
le processus négocié de construction d’une nouvelle infrastructure informationnelle de
l'accessibilité par un réseau d’acteurs hétérogenes, le chapitre montre aussi les enjeux
de définition des infrastructures (quels usagers peuvent les utiliser, circuler, a quelles
conditions). Au travers de la conception d’une nouvelle infrastructure d’accessibilité,
on voit apparaitre la notion « d’itinéraire accessible », calculé a partir des données
cartographiques, et se posant comme nouvel horizon technique du traitement de
I'accessibilité.

Se situant aux croisements de la sociologie de Iinnovation?, des études des
infrastructures?® et de la sociologie du handicap?, ce chapitre met ainsi en lumiére un
modele de I'autonomie implicite dans cette approche technologique de I'accessibilité,
privilégiant une mobilité fluide soutenue par des artefacts cognitifs et participant a
disqualifier les interactions entre les individus. Il invite par ailleurs a interroger les
contextes politiques dans lesquels se définissent les données d’accessibilité et les
« itinéraires accessibles » qui leur sont associés. Cette recherche s’appuie sur une
enquéte menée par observations et par entretiens réalisés au cours du programme
« Hackcess Transilien », lors des rassemblements d’acteurs et avec I'ensemble des
acteurs se réunissant autour des données ouvertes?.

On notera que, dans ce chapitre, la parole n’est pas donnée aux « usagers » des services
d’accessibilité, aux personnes rencontrant des situations de handicap. Les personnes
handicapées (notamment les représentants des associations siégeant au conseil de la
SNCF) prennent une part trés marginale dans la définition des données informatiques
et des services qui leur sont associés. Elles sont sollicitées de temps a autre pour
partager leurs expériences de déplacement et manifester leurs attentes ou leurs
craintes vis-a-vis du projet, sans grande incidence sur le programme « Hackcess
Transilien ». A ce stade, les services qui leur sont destinés ne sont pas encore
opérationnels. Néanmoins, cette absence rend compte des conditions dans lesquels se
développe cette approche par le numérique de Iaccessibilité, qui contribue a redéfinir

les modalités du « rendre-accessible » dans le monde du transport collectif.
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Intéresser a I'accessibilité, intéresser aux données

Transilien a lancé sa démarche d’innovation ouverte autour de la question de
'open data en 2011. Trés vite, 'entreprise met en place des hackathons pour publiciser
cette initiative, encourager la réutilisation des données informatiques et convaincre en
interne de la pertinence des efforts réalisés pour ouvrir les données. En effet, les
données ne se « libérent » pas par elles-mémes, cela demande du travail, et les services
ne se congoivent pas non plus tous seuls. Pour encourager le développement des
services a partir des données, les acteurs de l'ouverture doivent intéresser les
potentiels réutilisateurs de données. Les hackathons sont notamment utilisés dans ces
dynamiques comme des dispositifs d’intéressement?. Au début des années 2010, ces
événements sont aussi I'objet d’un effet de mode, notamment dans les grandes
organisations : banques, assurances, collectivités territoriales, opérateurs de transport,
et méme I'Ftat démontrent leur effort pour innover en mettant en place des
hackathons.

Chez Transilien, c’est le Pdle Innovation et Partenariats, et notamment Viviane
(responsable du podle) et Antoine (chef de projet opendata), qui organisent la
démarche?®, accompagnés par Nathalie du cabinet de consultant FiveByFive, spécialisé
dans l'open data. Le cabinet recommande a Transilien d’organiser des hackathons, et
suggeére des thématiques pouvant orienter les services créés a partir des données.
L’amélioration de l'accés aux transports est ainsi envisagée parmi d’autres sujets
relatifs a «la gestion des foules et des flux? ». Cependant le premier hackathon,
organisé en 2012, ne présente pas de thématique particuliere. L’événement a rassemblé
de nombreux participants et I'entreprise le considére comme un succeés, ayant su par la
suite valoriser des propositions de services de facon a les stabiliser vers des produits. Le
sujet de l'accessibilité des gares prend corps suite a cet événement. En effet, la
thématique proposée au départ par les consultants, semble trouver un écho dans les
propositions issues des acteurs du numérique. Antoine, chef de projet open data,
explique qu’'a I'issue du hackathon de 2012 :

Il y avait pas mal de services et d’idées qui étaient ressortis pour améliorer

'accessibilité des trains, notamment pour les personnes a mobilité réduite au sens

trés large. Donc ¢a va étre les personnes en situation de handicap, mais il y avait

aussi des services qui avaient été réfléchis pour les personnes avec des poussettes,

des personnes dgées qui avaient du mal, des personnes chargées avec des valises, et

des gens avaient commencé a réfléchir pas forcément sur des choses qui

nécessitaient de la donnée, mais c’est des choses qui revenaient trés réguliérement.

La SNCF s’est dit : voila, on va essayer de voir ce qu’on peut faire et proposer, avec

de la donnée?’.
Ainsi, ce sont les propositions des développeurs présents au hackathon, en écho avec
les suggestions des consultants, qui poussent Transilien 3 envisager que les données
informatiques puissent servir a concevoir des services connectés pour les personnes a
mobilité réduite. Il est remarquable que ces acteurs mobilisent la notion de « personne
a mobilité réduite » dans une acception trés large : sont incluses, les « personnes avec
des poussettes, des personnes agées qui avaient du mal, des personnes chargées avec
des valises ». On le verra réguliérement au cours de ce chapitre, les acteurs de
I'innovation numérique ont intégré sans la mobiliser directement la notion de
« situation de handicap » pour I'assimiler a celle de « personne a mobilité réduite ». Au
contraire, les responsables de Transilien partent de la définition en vigueur dans
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I'entreprise, a savoir des quatre familles de handicap®, et I'ouvrent au contact des
associations et des entrepreneurs pour intégrer d’autres catégories (les femmes
enceintes, les personnes 4gées, etc.).

Parmi les participants au hackathon de 2012 se trouve Dominique, porte-parole
d’OpenStreetMap France, association promouvant et diffusant OpenStreetMap (OSM)
en France. OSM est une carte numérique du monde dont la particularité tient a la fois a
la licence «libre » des données et a la teneur collaborative du projet. La carte
numérique du monde est en effet le produit d’amateurs bénévoles?. Créée en 2004, OSM
est progressivement devenue la principale alternative a la carte de Google, malgré les
tentatives (souvent soldées par des échecs) des concurrents de 'industrie numérique
tels Yahoo ou Microsoft. Souvent qualifiés de Wikipédia des cartes®, OSM et ses
contributeurs jouissent d’une grande popularité dans le monde de I'open data.

Les responsables de I’association OSM France ne jouent pas un réle anodin dans la
problématisation de l'accessibilité par Transilien, comme en témoigne cet extrait
d’entretien :

Susie, qui est la directrice de SNCF en le-de-France, Transilien, a dit : « bien, on va
commencer a rencontrer des usagers », donc on a fait des barcamps®?, on a fait des
hackathons. Donc 13, on arrive en 2012. Et c’est 'agence de com’ qui avait le marché
de la com’ SNCF, June21 qui a fait appel a nous, OSM, a moi, en disant qu’est-ce que
je verrais comme animation, comme événement, et tout. On a pris le cheval de Troie
de I'accessibilité. On s’est dit, on voulait prendre les données du patrimoine, et tout
¢a. On a pris 'accessibilité parce que c’est un super cheval de Troie. Si tu arrives a
recueillir de la donnée, ou transformer de la donnée pour I’adapter a des personnes
a mobilité réduite, tout le monde peut se déplacer. Et du coup, en vendant open data,

2

a travers l'accessibilité, on arrive a attirer des personnes qui ont des

problématiques liées au déplacement, a attirer les usagers que je qualifierais de

classiques mais qui sont tous un jour ou a un moment de leur vie dans une situation

de mobilité réduite, poussettes, jambe cassée, enfants, valises... On a tous un

moment ou un autre, un probléme de mobilité réduite*2.
Outre les intéréts personnels liés a la découverte du territoire par la pratique
cartographique, l'attrait pour le développement informatique ou la promotion des
technologies informatiques ouvertes®, les membres d’OSM partagent un double
objectif. Acquérir toujours plus de données, des données toujours plus précises, pour
que leur carte puisse concurrencer celle de Google, mais aussi, réussir a devenir le
systéme d’information géographique servant de support aux entreprises et
collectivités. En effet, pour survivre, la carte doit étre nourrie en données et utilisée,
tant par les contributeurs d’OSM, que dans le cadre de services mis en place par
d’autres organisations (collectivités territoriales, entreprises). Plus la carte est utilisée,
plus les données seront précises et actualisées. Dans ce contexte, prendre « le cheval de
Troie » de l'accessibilité, c’est chercher pour OSM a se rendre nécessaire aupres de
Transilien en montrant I'intérét des données cartographiques qu’ils peuvent recueillir.
Ce n’est pas la premiére fois que des contributeurs d’OSM s’intéressent au théme de
l'accessibilité. Des initiatives existent déja, comme dans les villes d’Orange ou de
Rennes, pour cartographier les espaces publics des collectivités. Une expertise prend
forme, notamment par les travaux de Pierre-André. En tant que chef de Projet en
charge du développement territorial et référent pour 'accessibilité handicapée a la
mairie d’Orange, Pierre-André utilise OSM pour cartographier sa ville et représenter
I’évolution de la politique de mise en accessibilité.
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Le sujet de l'accessibilité trouve rapidement un écho favorable chez Transilien.
Revenant sur le choix de la thématique, Nathalie, consultante dans le cabinet de conseil
FiveByFive, raconte que « [I'accessibilité] c’était un sujet qui avancait peu [chez
Transilien]. Et il y a la pression de la loi, il y a aussi la pression des usagers, et il y avait
des initiatives mais c’était toujours pris par les comités d’une maniére assez lourde. On
avait I'impression qu’on pouvait avancer sur ces sujets® ». L'innovation numérique est
ainsi envisagée comme une fagon plus « légére » d’aborder la question de I'accessibilité.
Les promoteurs de 'open data ne souhaitent pas minimiser la difficulté du sujet mais
trouver des espaces dans lesquels démontrer 'intérét des projets qu’ils défendent :

C’est un peu des zones franches d’innovation, et c’est ce qu'on essaie de faire sur

l'accessibilité : oui il y a ces grosses infrastructures, il y a toute la partie juridique, il

y a le travail avec les associations, ¢a il faut le garder bien entendu, on n’est pas en

train de dire que ¢a ne compte pas, et il faut continuer, sauf qu'en marge il faut

qu'on trouve peut-étre des moyens d’aller plus vite sur cette question. Sachant

qu’on avait trés vite identifié le risque, parce que c’est un sujet quand méme hyper

compliqué. Quand tu commences a tirer un fil, [...] c’est sans fin, c’est hyper

complexe du point de vue des usages, c’est complexe avec les communautés

d'utilisateur qui sont aussi hyper énervés par le comportement des services

publics®®.
L’équation entre les données de l'accessibilité des gares et I'amélioration de
'accessibilité des gares est ainsi 'enjeu d’une démonstration a risque pour ces
promoteurs. Les acteurs du numérique, tout en considérant que I'accessibilité est « un
cheval de Troie » car « tout le monde est concerné », reconnaissent aussi que le sujet
est objet de vives tensions entre les personnes qui sont les plus concernées et les
opérateurs de transports publics. La mise en place d’'une accessibilité par les données
est ainsi au croisement de plusieurs agendas : pour Transilien, articuler une politique
d’innovation autour des données a une injonction légale et 4 la pression des usagers ;
pour les consultants, éprouver leur réputation dans la communication digitale et
témoigner de leur capacité a faire converger des mondes aux pratiques différentes ;
pour OSM, voir ses données utilisées par un acteur industriel, et faire la démonstration
de I'intérét de son systéme cartographique pour les problématiques d’accessibilité qui,
comme |'annonce le président de I'association sur le forum, « ouvrent facilement les
portes des collectivités®” ». Le dispositif « Hackcess Transilien », au travers duquel
doivent s’aligner ces intéréts, passe par différents exercices de traduction, dont le
premier vise a « numériser » la gare, cest-a-dire a la transformer en données
informatiques.

Traduire la gare en données cartographiques

Au départ du programme « Hackcess Transilien », les données de l'accessibilité des
gares n’existent pas dans une forme susceptible de permettre la production de services
connectés, comme en témoigne Antoine, chargé de projet open data chez Transilien :

On s’est vite rendu compte en regardant les données qu’on avait a la SNCF, donc en
interne, des choses qui n’étaient pas rendues publiques, qu'il n’y avait aucune
information facilement accessible sur I'emplacement de ces choses-1a, et sur
comment était organisée la gare. En gros, 'organisation interne d’une gare et méme
de ses alentours proches existait en termes de plans trés schématiques, qui sont les
plans quon retrouve en gare mais qui sont des plans qui sont faits par des
designers, des dessinateurs et qui n’étaient pas du tout récupérables de maniére
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automatisée pour faire des applications, téléphones ou Web notamment, ou alors

c’étaient des informations beaucoup trop complexes a utiliser, sans intérét pour la

société, qu’on ne pouvait pas du tout ouvrir, comme des plans d’architectes, des

plans officiels de nos batiments avec I'emplacement officiel de chacun de nos

tuyaux, des prises, des types de matériaux, enfin des choses qui n’avaient aucun

sens a ouvrir sur le plan global®.
Cet entretien permet de préciser notamment ce qui est entendu par « données » dans le
contexte de I'open data: ce sont les données informatiques « récupérables de maniére
automatisées pour faire des applications », c’est-a-dire « lisible par des ordinateurs »*°
qui intéressent les promoteurs de l'ouverture. Cela signifie qu’elles doivent étre
compréhensibles, réutilisables par les développeurs (et non «trop complexes »),
qu'elles doivent étre légalement partageables (ce qui n’est pas le cas des plans
d’architecte, qui ne peuvent étre mis en ligne tels quels), et qu'il faut discriminer les
données pertinentes, c’est-a-dire « ayant un intérét pour la société » : tuyaux, prises et
matériaux sont considérés comme dépourvu de sens de ce point par le chargé de projet.

Pour remédier a cette situation, Transilien signe un partenariat avec OSM France en
juin 2013. Point de départ du programme « Hackcess Transilien », 'association doit
mobiliser ses contributeurs pour cartographier 90 stations réparties sur les lignes C et L
du RER. Un message est envoyé mi-juin sur le forum pour encourager les contributeurs
a se lancer dans un grand chantier d’été consistant a cartographier les gares. Ceci étant
dit, ce n’est pas parce que l'appel est lancé que les contributeurs sont en mesure de
cartographier les gares. En effet, comme en témoigne cet échange sur la mailing list, la
pratique cartographique de I’accessibilité demande sensibilisation et apprentissage :

Bonjour, habitant le long de la ligne C, je pourrais éventuellement filer un coup de
main. Cela dit je ne suis absolument pas sensibilisé au sujet de I'accessibilité et n’ai
donc jamais « taggué » quelque chose dans ce genre. Bref, avec un peu d’aide,
j'imagine que je dois réussir a faire quelque chose :)

Alexandre [Contributeur d’0SM], mercredi 19 juin 2013

On va commencer par la sensibilisation bien sir. Il y a tout ce qui touche au
handicap moteur, mais aussi le handicap visuel. Tu remarqueras ensuite les
couleurs différentes sur les premiéres et derniéres contremarches ;)

Marc [Contributeur président d’OSM France], mercredi 19 juin 2013%

La cartographie numérique repose sur un systéme d’étiquetage, ou « tagging », qui
permet de nommer les éléments a ajouter a la carte du monde. Pour comprendre
comment fonctionne ce systéme d’étiquetage, et comment il contribue a déterminer les
éléments « intéressants » a cartographier, il convient de commencer par décrire la
facon dont procédent les contributeurs pour produire 'information cartographique.
Cette activité peut étre décomposée en deux moments : 'observation de terrain, et la

saisie des données informatiques.

Lors de l'observation de terrain, les contributeurs se rendent sur les lieux a
cartographier, munis de walking papers, des feuilles de marche sur lesquelles est
imprimé 1’état actuel de la carte d’'OSM et ou ils inscrivent les équipements et espaces
quiils souhaitent y ajouter®’. Comme le souligne Marc dans le bref échange avec
Alexandre, 3 moins d’étre déja sensibilisé aux questions du handicap, il y a peu de
chance que l'on remarque les « couleurs différentes sur les premiéres et dernieres
contremarches ». Cette remarque concerne de nombreux autres éléments pouvant étre
des ressources ou des obstacles aux déplacements auxquels les valides ne prétent pas
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attention. Cartographier la gare accessible nécessite ainsi une certaine éducation de la
perception, un apprentissage de 'observation.

Pour guider les contributeurs, Transilien présente dans le cahier des charges du
contrat, des noms d’équipement, associés a des descriptions textuelles et des
photographies. L’accessibilité de la gare est donc présentée sous la forme d’une liste de
vingt-quatre équipements et espaces a destination des personnes handicapées, allant
de la vitrophanie aux places de parking pour personnes en fauteuil roulant, en passant
par les boucles magnétiques, les écrans d'information et les w.-c. accessibles. La
description de chaque équipement renseigne sur son usage et 'associe généralement a
une ou plusieurs catégories de voyageur rencontrant régulierement des situations
handicapantes. Y sont mentionnées : « les personnes malvoyantes », « les personnes
aveugles », « les personnes malentendantes porteuses de dispositif », « les personnes en
fauteuil roulant », « les personnes de petite taille », « les personnes 4gées » ou encore
« les personnes handicapées », pour désigner tous les handicaps a la fois. On voit la une
conception « ergonomique » de 'accessibilité®?, associant chaque catégorie a un
dispositif technique en particulier, qui caractérisera chaque étape du projet.

Cependant, il faut encore traduire ce cahier des charges dans le systéme d’étiquetage
propre au fonctionnement d’OSM. En effet, une fois les équipements des gares relevés
sur les feuilles de marche et les coordonnées géographiques éventuellement
enregistrées dans des GPS, les données doivent étre saisies via un logiciel d’édition
cartographique nommé JOSM* (Figure 1). Maintenant devant son ordinateur, le
contributeur dessine des lignes, des parallélépipédes, ajoute des points auxquels il
attribue des étiquettes. On voit sur la figure 1, une représentation de la gare de Moulin-
Galant (les limites du bati sont constituées des lignes grises), des icénes représentant
des bancs, des poubelles, les écrans d’information, les places de parking handicapées.
Les lignes vertes représentent les voies de circulation piétonnes. L’élément rouge
(Figure 2), composé de fléches et de pointillés, est sélectionné par l'utilisateur. Sur la
colonne de droite, s’affichent les informations qui lui correspondent: « highway
= steps », « handrail = yes », « tactile_paving = no ». Il s’agit donc d’un escalier, équipé
d’'une main courante, mais dont les marches ne sont pas revétues de bandes
podotactiles a destination des personnes utilisant des cannes d’aveugle. La définition
du systéme d’étiquetage apparait nécessaire pour harmoniser les contributions des
cartographes. En effet, I’étiquetage constitue le langage commun utilisé pour décrire
I’espace géographique sur OSM. Si les contributeurs sont en désaccord a son sujet ou
inscrivent ce qui leur passe par la téte, la carte risque de devenir illisible.
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Figure 1. Capture d'écran de la gare de Moulin-Galant
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28 Ce qui se joue dans la production de ce référentiel commun, ce n’est pas seulement
d'utiliser I'accessibilité comme «cheval de Troie» pour quOSM devienne
'infrastructure de Transilien. Il s’agit aussi de définir une standardisation grice a
laquelle seront cartographiées I'accessibilité et les gares dans OSM, que cette
cartographie ait lieu ou non dans une gare Transilien. Du point de vue d’OSM, récolter
des données est une activité a faire « dans les régles d’art » si I'on souhaite assurer la
pérennité les données, c’est-a-dire assurer leur qualité et la possibilité qu’elles soient
réutilisées. Ainsi, une partie de '’enjeu est d’identifier les éléments qui méritent d’étre
cartographiées (il n’est pas possible, ni souhaitable, de « tout » cartographier), et dans
ce processus, la stabilisation d’un référentiel en partenariat avec un industriel est une

opération importante pour I’association.

Figure 2. Zoom sur l'escalier de la gare de Moulin-Galant
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29 Pour cartographier 'accessibilité, les contributeurs doivent donc traduire I'ensemble
des éléments du cahier des charges dans le langage d’0OSM, ou pour le dire autrement,
ils doivent redéfinir la gare accessible, telle qu’elle leur est présentée par Transilien, en
données cartographiques. Cette traduction passe par la décomposition de chaque
élément dans le systéme d’étiquetage. Sans que 'objet soit d’entrer dans le détail de
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cette traduction, je propose de m’appuyer sur quelques exemples pour comprendre de
quoi se composent les données de I'accessibilité (Tableau 1).

Tableau 1. Tableau présentant des étiquettes associées aux équipements. Cette
traduction du cahier des charges de Transilien est notamment réalisée avec l'aide de
Pierre-André, dont nous avons vu le rdle sur la cartographie de la ville d’Orange.
Référent accessibilité pour I'association OSM, il tient une place importante dans la
production d’un référentiel commun de cartographie de I’accessibilité.

Tableau 1. Composition des données d'accessibilité

Ascenseur Place de parking Tourniquet Escaliers - nombre
de marches

- highway = elevator - barrier

- call_buttoms = yes/ | - amenity = turnstile

contrasted/braille = parking_space - foot = yes/no

- tactile_writing:braille =yes/ |- parking_space -bicycle =yes/ |~ highway = steps

no = disabled no - stepcount = *

- wheelchair = yes/no/bad - wheelchair =yes/no/ |- operator = *

- pictogram:elevator = yes/no/ limited - wheelchair

bad =yes/no

© Clément Marquet, 2015

Ces quelques éléments permettent de comprendre comment le langage de la base de
données cartographiques incorpore la question de 'accessibilité. En effet, en tant que
langage de description, la constitution des données aurait pu s’arréter a
I'enregistrement des équipements identifiés par Transilien. Auquel cas, I'information
saisie par les contributeurs aurait uniquement indiqué la position des escaliers, bandes
podotactiles, tourniquets et autres équipements dans la gare. Or, la traduction du
cahier des charges vise aussi a rendre compte de la facon dont l'infrastructure de la
gare sélectionne les voyageurs. Ainsi, si des équipements peuvent s’avérer étre des
obstacles a la circulation des voyageurs en fauteuil roulant, les contributeurs sont
invités a qualifier la relation de l'infrastructure aux voyageurs : « wheelchair = yes/no/
bad » ou encore «limited », soulignant ainsi son caractére fondamentalement
relationnel*. Ces derniers éléments, « bad » et « limited », viennent faire ressortir a la
fois une tentative d’assouplissement de la description, le caractére dynamique de la
base de données mais aussi la dimension parfois incertaine de 'accessibilité. En effet, la
modalité de description binaire « yes/no » a d’abord un caractére rigide : les situations
ne se résument pas toujours 3 un oui franc ou a une impossibilité radicale. Bien
souvent, les personnes en fauteuil roulant s’adaptent face a des situations difficiles
dans lesquelles I'espace occasionne des difficultés de déplacement sans pour autant
empécher le déplacement. Par ailleurs, la qualification «bad » invite a penser
I'utilisation de la base de données en termes de signalement et de possible évolution. Le
terme n’est pas utilisé uniquement pour qualifier les difficultés qu'un équipement
occasionne pour certains voyageurs mais aussi pour rendre compte de I'état de
fonctionnement de certains équipements. Apposée en contexte d’incertitude,
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I'appréciation « bad » est susceptible de multiples interprétations et indique d’une
certaine fagon que le voyageur circule a ses risques et périls.

Ainsi, pour produire I'information micro-cartographique sur I'accessibilité des gares,
les contributeurs s’appuient sur les référentiels de l'accessibilité en vigueur chez
Transilien. Ces opérations demandent un apprentissage de la part des cartographes
tant en termes de perception (trouver les équipements susceptibles d’étre
cartographiés®), que d’analyse des équipements. Cartographier, c’est en effet
décomposer les équipements des gares en un ensemble de propriétés spatiales et
fonctionnelles, mais aussi défaire les assemblages* dans lesquels ces équipements sont
inscrits pour identifier quels voyageurs peuvent étre exclus par l'infrastructure. Le
logiciel procéde ensuite & un réassemblage sous forme d’icénes sur un fond de carte,
donnant une intelligibilité nouvelle a I'espace de la gare. Les contributeurs d’OSM
constituent une « vision professionnelle”” » de I'accessibilité qui prolonge celles des
experts de Transilien : par leurs catégories et référentiels, ils organisent la perception
des cartographes, mettant en évidence les éléments qui devraient constituer
I'infrastructure d’information d’une gare accessible. Nous verrons par la suite comment
cette infrastructure d’information contribue pratiquement, a I’échelle du déplacement,
a définir ce qu’est une gare accessible.

Cependant, la cartographie des gares est un travail fastidieux, coliteux et parfois
pénible, qui n’est souvent que peu reconnu de la part des promoteurs de I'ouverture
des données. Ce manque d’attention au travail invisible que représentent la collecte et
le traitement des données de la part des cadres et des start-up tend a agacer le porte-
parole d’OSM, qui donne dans le méme temps un apercu des conditions pratiques du
travail de la donnée :

Plein de gens parlent d’open data mais y’a trés peu de gens qui foutent leur nez

dedans, et qui se rendent compte que c’est de la m****, et qu’ils ne peuvent pas, et

que c’est compliqué... T’as plein de gens qui parlent ! [...] Viens traiter la donnée !

C’est super hein, viens te faire c**** a cliquer, tellement tu cliques que t’as mal aux

mains. Viens te faire ¢**** sous la pluie a compter les marches des escaliers des

gares. C’est chiant ! C’est chiant. Mais une fois que c’est fait, c’est nickel ! C’est ¢a

qui fait la beauté. Et c’est ¢a qui manque, ot les mecs perdent du sens. Tu fais des

startups, machin, ok, concrétement, ¢a se traduit par quoi, sur le terrain ?
La difficulté de ce travail met d’ailleurs en péril le partenariat entre OSM et Transilien.
A la fin de I'été, les contributeurs d’OSM sont loin d’avoir achevé le travail de
cartographie des gares des deux lignes de RER C et L. Seuls les trois quarts de la ligne C
sont réalisés. Cette opération est fastidieuse, et les contributeurs ne se mobilisent pas
comme prévu. Le porte-parole d’'OSM rend compte d’un sentiment d’échec: « On
comptait sur la communauté pour aller cartographier cette ligne-1a. Sauf que c’est une
ligne qui est austére méme pour des gens passionnés comme nous, ¢a n’a pas été aussi
vite qu’on voulait® ». Si Transilien mobilise en partie la communauté d’OSM pour
réduire les colits que représenterait la cartographie par un acteur privé, I'entreprise
doit aussi tenir compte du fait qu’elle collabore avec une association. Ainsi, Antoine et
Viviane, responsables du service Innovation et Partenariats de Transilien, vont
participer a la cartographie sur leur temps personnel :

11 fallait que ¢a soit fait. I y avait des besoins qui étaient pas... En gros, [...] OSM, en

tant qu’association, n’a que des passionnés, et c’est donc des gens qu’on peut pas

obliger a faire certaines choses. Et le travail, ne serait-ce que de cartographie de la

ligne C, est un travail qui était énorme, et qui demandait énormément de travail. Et
effectivement, Dominique et Marc [le porte-parole et le président d’OSM France], &
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eux deux ont fait le gros du travail, mais ils ont eux-mémes un autre travail, une

vie, d’autres projets, leurs responsabilités associatives... Donc voila, jai tres

concrétement participé®.
Les objectifs sont ainsi revus a la baisse et, pour le hackathon, seule la ligne C sera
cartographiée. Cependant, avoir des données cartographiques ne suffit pas a améliorer
'accessibilité. Encore faut-il trouver des moyens d’utiliser les données, de leur trouver
un cadre d’usage, tant vis-a-vis des problémes quotidiens rencontrés par les clients
ayant des difficultés dans leurs déplacements, que des pratiques d’accessibilité chez
Transilien. Pour résoudre cette difficulté, Transilien et le cabinet de conseil FiveByFive
organisent, en septembre 2013, un atelier de « co-conception » de services réunissant
association de personnes a mobilité réduite, des développeurs d’OSM et du personnel
de Transilien.

Laccessibilité comme probléme d'information-
voyageur

L’atelier de « co-conception » est organisé en septembre 2013 par Transilien et le
cabinet FiveByFive pour rassembler des représentants d’associations de personnes a
mobilité réduite, ainsi que du personnel de Transilien pour qui la démarche est assez
neuve. Je vais maintenant montrer comment I'atelier de septembre vient traduire les
« situations de handicap » rencontrées par les personnes ayant des difficultés de
mobilité dans les gares en problémes relevant de I'information-voyageur et pouvant,
dés lors, trouver une solution grace aux données cartographiques.

Cet atelier compte une trentaine de participants qui se répartissent en six groupes pour
réfléchir aux difficultés de déplacement que rencontrent les personnes a mobilité
réduite dans les gares. Chaque groupe choisit une situation de handicap parmi les neuf
proposées et discutées lors de 'atelier®. Les catégories sont ouvertes a la discussion, et
deux sont ajoutées par les participants®?. Un tel cadrage constitue d’emblée une
extension des catégories généralement prises en compte dans l'approche de
'accessibilité des gares par Transilien. En effet, chez 'opérateur, 'accessibilité est
généralement envisagée au travers des quatre catégories de handicap définies par la
loi : handicap auditif, handicap visuel, handicap moteur et handicap mental. L’atelier
témoigne ainsi a la fois du succés de la notion de « situation de handicap », comme on a
pu le voir dans la partie précédente concernant les acteurs du numérique. Cette
extension des catégories ne peut cependant étre uniquement attribuée au succés de
cette notion. Celle-ci se développe conjointement aux ambitions de Transilien a
améliorer la relation de service®, notamment en développant des services a la mobilité
utilisant les technologies numériques®.

Chaque catégorie est personnalisée dans une description précise d’'une personne en
situation de handicap pour composer des scenarii de déplacement. Les groupes
participants a I'atelier se voient ensuite remettre un plan de gare avec des itinéraires
dessinés et les différents éléments pouvant causer des situations de handicap. Pour
chaque scénario, les participants doivent formuler des épreuves au déplacement
susceptibles de trouver une résolution par I'utilisation de services connectés, et les
traduire sous la forme d’un probléme d’accessibilité correspondant spécifiquement aux
personnages envisagés. Ces échanges sont stabilisés par la suite dans une synthése qui
est transmise aux participants s’inscrivant au hackathon. Ce document nous permet de
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saisir la facon dont I'équipe Transilien et les participants a I’atelier ont problématisé
l'accessibilité par le numérique et ont ainsi réalisé un premier cadrage des types de
solution qui doivent étre présentés lors du hackathon. Le travail des six équipes est

synthétisé par les équipes de Transilien dans les termes suivants :

Tableau 2. Extraits du rapport de synthése de I'Atelier Hackcess Transilien

Personnages

Probléme d’accessibilité

Bellevue (personne non-voyante) :

Une personne non-voyante doit chaque jour effectuer une
correspondance dans une gare de type Hub (exemple :
Saint-Lazare, Paris Lyon). Souvent amenée a faire de
nouveaux parcours, elle éprouve des difficultés a se
diriger dans les grandes gares qu’elle ne connait pas.

Comment permettre I'anticipation d’'un
trajet de porte-a-porte et I'orientation
le des

déplacements pendulaires

sur réseau, tant pour

qu’occasionnels, lorsqu’une personne
de

Comment assurer la continuité de

souffre déficiences visuelles ?

I'information voyageur tout au long du

voir ses amis et sortir le week-end. Pour un méme trajet,
de

complémentaires : le train, le métro, le bus et la marche a

elle  utilise  plusieurs  modes transports

pied.

parcours ?
Deftones (personne souffrant de déficience auditive) :

Tant en situation normale que
Une étudiante souffrant de déficiences auditives a besoin perturbée, comment orienter
de se déplacer au quotidien pour se rendre a I'université, quotidiennement  une personne

souffrant de déficiences auditives en
des de

informationnels et humains ?

créant points contacts

9 mois (femme enceinte) :

Une femme enceinte emprunte chaque jour la ligne L de
Vaucresson, gare a laquelle elle se rend en voiture, a

Saint-Lazare. Depuis les premiers mois de sa grossesse,

Comment faciliter les déplacements

d’'une femme enceinte: anticipation

personne
quotidiennement au travail. Elle prend sa voiture pour se
rendre a sa gare de départ et doit emprunter une ligne de
bus puis effectuer les derniers métres en fauteuil roulant.
Elle connait trés bien son trajet mais a besoin d’étre
du

(maintenance ou panne des ascenseurs, etc.) et, le cas

informée en cas d’indisponibilité matériel

échéant, se voir proposer un itinéraire alternatif

immédiatement.

des trajets, réduction du temps
elle éprouve des besoins spécifiques: nécessité d’étre| g itente en gare avant larrivée du
assise durant lattente et dans le train, de trouver des . .. 9
toilettes propres, poussées d’angoisse si elle ne sait pas ou
se trouve le poste médical le plus proche.
Eva (personne paraplégique) :
Une paraplégique  doit se  rendre Comment proposer un itinéraire

accessible de bout-en-bout quels que
de

complémentaires utilisés (train, bus et

soient les moyens transport

tramway, voiture) ? Comment informer
des

d’indisponibilité du matériel (ou en

itinéraires alternatifs en cas

période de situation perturbée) ?
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Arianne (personne atteinte d’achondroplasie) :

Retraitée depuis peu et trés active en associations, une
personne atteinte d’achondroplasie effectue | Comment permettre I'anticipation et le
quotidiennement des trajets variables a bord du réseau bon déroulement d’'un trajet, tout en
Transilien. Elle a besoin d’anticiper ses trajets, d’étre |réduisant les facteurs de stress liés aux
informée du parcours qui lui permettra de se déplacer en | €quipements non adaptés a tous types
temps réduit et d’étre guidée dans ses correspondances. de handicaps et situations de mobilité ?
En cas de situation perturbée, elle souhaite étre informée
d’un itinéraire alternatif accessible.

Rosebud (personne atteinte de trisomie 21) :

Une personne atteinte de trisomie 21 prend chaque jour le | 5, quotidien, comment donner plus

N .
bus pour se rendre au RER D. Elle reconnait son chemin | g, 00000 0o personnes souffrant

tant que la routine de son trajet n’est pas perturbée. En| j. qéficiences cognitives et faciliter la

\ , 12 .
revanche, dés qu'un élément varie (travaux, retards, prise de décision en cas de situation

mouvements de foule, etc.) elle angoisse, perd ses repéres perturbée : autonomie de répétition et

et souffre de crises de paniques. Elle a donc besoin de |, ..sc 5 un itinéraire bis sans stress

pouvoir se raccrocher a des éléments familiers sur son | g o009

trajet et de recevoir une information trés simple qui

pourra la guider au mieux lors des situations perturbées.

© élaboré par l'auteur, a partir du rapport de synthése de I'Atelier Hackcess Transilien, SCNF.
URL : https://fdocuments.fr/document/atelier-hackcess-sncf-transilien.html [consulté le 09/09/2020]

On voit ainsi que les équipes identifient les problémes d’accessibilité en inscrivant leur
personnage dans des situations de déficit informationnel occasionnant un sentiment de
vulnérabilité. Ces situations, bien qu’associées a des personnages trés individualisés,
aux noms éloquents, sont formulées dans un langage professionnel qui est celui de
I'information-voyageur. Les scenarii sont utilisés a la fois pour donner une prise sur la
diversité des situations individuelles, rendant compte des différences a 'origine de
situations handicapantes, tout en donnant une réponse commune prenant les traits de
I'information-voyageur. Cette traduction est remarquable, car l’association entre
'accessibilité et I'information-voyageur est un enjeu crucial pour les opérateurs de
transport public depuis la fin des années 1990. Les projets de modernisation du service
public, en mettant I'usager « au centre des préoccupations » des opérateurs®, ont
conduit & une refonte de la signalétique en gare dans l'objectif d’en améliorer
I'accessibilitéss.

Dés lors, ce que permet de comprendre ce document, c’est qu'en dépit de la
multiplication des équipements dédiés a I'accessibilité et des transformations de
I'information-voyageur pour gagner en clarté et en diversité (audio, visuel, braille), la
gare pose toujours un probléme d’intelligibilité aux personnes a mobilité réduite,
probléme d’intelligibilité qui rend cet espace menagant et angoissant en raison des
risques permanents de perturbation, de la densité des flux de voyageurs qui s’y
déplacent et de la rapidité des déplacements. Je propose de qualifier cette situation,
dans la continuité de l'analyse d’Isaac Joseph, de « pénalisation cognitive » des
personnes a mobilité réduite. Cette pénalisation cognitive consiste pour la personne a
mobilité réduite, a avoir besoin du « script complet de son activité, d’une feuille de
route détaillée et du relevé des obstacles sur son parcours »*. Selon 'auteur, cette
pénalisation peut commencer a étre résolue s’il est donné aux personnes a mobilité
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réduite la possibilité de « maitriser leur dépendance ». Cette maitrise a deux
caractéristiques : d’une part, pouvoir « disposer préalablement a I'activité [...] des
informations concernant les conditions dans lesquelles elle se déroulera » et d’autre
part, la possibilité « d’avoir recours, en cours d’action, a l'assistance nécessaire ».
L’approche par I'information-voyageur décrite dans le document de Transilien traite de
la premiére partie de cette pénalisation cognitive. On notera qu'implicitement, cette
approche par le « script complet de 'activité » du voyageur repose sur le fait qu'il ne
doit pas avoir a interagir, durant son trajet, avec d’autres voyageurs ou des agents,
pour parvenir a accomplir son déplacement.

Ainsi, I'enjeu de I'accessibilité par les données, c’est I'intelligibilité de I'infrastructure.
L’accessibilité ne dépend pas uniquement des interactions avec les équipements mais
aussi d’'une dimension cognitive qui est abordée sous un angle particulier, celui de la
personnalisation. Le « script complet de I'activité » mentionné par 1. Joseph, c’est-a-
dire «la feuille de route détaillée des obstacles sur [le] parcours [du voyageur] », a
trouvé une autre instanciation technique qui prend le nom, dans le rapport de
synthése, « d’itinéraire accessible »®. Fournir au voyageur, une information
individualisée et ajustée en permanence aux évolutions du trafic, semble ainsi
nécessaire pour assurer son déplacement et limiter I'appréhension qui pourrait
I’empécher de prendre les transports. Si cette information ne concerne pas que les
données micro-cartographiques (il est aussi question des horaires des trains), les
formulations en termes « d’itinéraire accessible » font de I'information cartographique
une condition de possibilité de la personnalisation de I'information-voyageur.

La traduction des problémes d’accessibilité vers une forme d’itinéraire accessible
reposant sur les données reste cependant théorique a ce stade du projet. Si I'atelier
permet d’embarquer les associations et les membres du personnel de Transilien dans le
programme « Hackcess Transilien », 'étape centrale du dispositif d’intéressement, le
« point de passage obligé », est le hackathon. C’est au cours de I'événement que doit
étre démontré I'intérét des données cartographiques, et ce, grice aux services congus
par les développeurs.

« Litinéraire accessible » par les données comme
horizon de l'information-voyageur personnalisée

En dépit de la difficulté des collectes des données et des craintes formulées par le porte-
parole d’OSM, le partenariat est considéré comme un succés par les responsables de
Transilien. Selon Viviane, responsable du Pdle Innovation et Partenariat de Transilien,
en charge de l'organisation de 1’événement, I'utilisation des données cartographiques
par les participants du hackathon confirme la pertinence du projet cartographique :
Ca a été le clou, enfin un des clous du spectacle, parce qu'il y a quand méme eu le
hackathon, mais le partenariat avec OpenStreetMap a été un des trucs
fondamentaux dans ce dispositif-1a parce que ¢a a été des données qui ont été
utilisées par plein d’équipes, quasiment toutes je crois®.
La démonstration de l'intérét des données micro-cartographiques pour améliorer
'accessibilité des gares repose en grande partie sur les propositions de « calcul
d’itinéraire personnalisé ». En trouvant par le code informatique une possible solution
a la pénalisation cognitive rencontrée par les personnes a mobilité réduite, les
participants au hackathon stabilisent le réle des données dans la définition de la gare
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accessible®. Il convient ainsi de préciser ce qui est entendu par « calcul d’itinéraire
personnalisé ». On peut se faire une idée assez précise de ce qu’est un calcul d’itinéraire
personnalisé en reprenant la présentation d’une équipe lauréate intitulée No Way. Ce
projet a un intérét particulier car il est présenté, au-dela du hackathon, comme
exemplaire de ce qui peut étre fait avec les données OSM dans le cadre de 'accessibilité.

Dans le projet No Way, le probléme d’accessibilité des transports est abordé par celui
du cheminement en gare et dans son environnement direct. L’objectif de 'équipe est de
permettre aux personnes a mobilité réduite de trouver le trajet le plus court pour se
rendre sur le quai, en fonction des contraintes liées a leur handicap. Les membres de
I’équipe No Way font ainsi correspondre a chaque handicap, des éléments urbains qui
serviront a définir les situations d’accessibilité. Ils s’appuient pour cela sur les données
micro-cartographiques collectées sur OSM dans les mois qui précédent 1’événement.
L’accessibilité d’un lieu, dans cette perspective, dépend en premier lieu de la précision
des informations que l'usager posséde a son sujet. La trajectoire de cheminement est
envisagée selon un ensemble d’éléments dont la qualité d’obstacle ou de ressource
dépend des individus en déplacement. Ceux-ci planifient leur trajet en fonction des
ressources qui devront permettre sa réalisation, de sorte a éviter les obstacles : les
automates de ventes, les bancs, les escaliers, les guichets d’information, les arréts de
bus, les passages de piétons abaissés, etc. Ces équipements et aménagements situés
dans la gare ou dans son environnement direct, sont identifiés comme nécessaires au
calcul d’un «itinéraire accessible », c’est-a-dire adéquat pour chaque handicap. Le
projet No Way respecte ainsi la régle du jeu du hackathon, a savoir valoriser les
données, montrer leur pertinence pour créer des services. L'intérét d’un tel projet du
point de vue de Transilien est la personnalisation : « & partir du moment ot chacun
renseigne son profil comme il I'entend, alors on peut lui donner un service qui
correspond exactement a ses attentes' ». L'emploi du numérique doit ainsi permettre
de « personnaliser » I'accessibilité : chaque individu doit se voir proposer I'itinéraire
qui lui correspond en fonction des contraintes qu’il mentionnera dans 'application
(Figure 3).
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Figure 3. Comparaison réalisée par le groupe No Way entre le cheminement d'un piéton (a gauche)
et celui d'une personne en fauteuil roulant (a droite)
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© groupe No Way / Source : OpenStreetMap. URL : http://openstreetmap.fr/laureat-hackathon-
hackcess [consulté le 01/03/2015]

La « personnalisation » constitue un point central et récurrent de I'accessibilité par le
numérique, dont le calcul d’itinéraire est ’exemple le plus fréquemment proposé.
Ainsi, pour mieux saisir ce qui est en jeu dans ces services, il faut revenir aux modeéles
théoriques du traitement de I'accessibilité®?. Lorsque celle-ci est traitée
individuellement, comme dans le modeéle de la loi de 1970, il est entendu qu'il s’agit de
préter ponctuellement assistance aux personnes a mobilité réduite voulant accomplir
des actions spécifiques : il faut étre accompagné d’un agent pour prendre I'ascenseur,
réserver son trajet par la centrale d’appel dédiée, etc. Le trajet ne peut étre accompli en
autonomie. Un second modeéle, qualifié de modéle « social », fait porter I'attention non
pas sur lindividu, mais sur l’espace physique qui doit étre « prédéfini » comme
accessible « par [s]es qualités construites et aménagées »*. L’approche de la loi de 2005,
intégrant la notion de situation de handicap, invite comme on I'a dit 4 adapter I'espace
pour limiter les situations handicapantes, dans 'objectif de préter autant attention a
I'environnement qu’aux singularités des personnes, tout en favorisant des
déplacements autonomes. Cette démarche peut étre envisagée sous l'angle de
«’écologie de la perception® », qui mobilise notamment la notion de « prises» a
laction: «tout sujet percevant extrait, depuis sa position dans lespace, les
informations nécessaires a I’accomplissement de son action® ». Ainsi, I'accessibilité
d’un environnement dépendrait aussi des « prises » que celui-ci offre a I'individu qui le
parcourt, dont « le mobilier urbain, les bandes podotactiles, certains signaux visuels et
sonores » font partie®. Selon cette approche, I'absence des prises adéquates, qui peut
simplement étre I’absence de visibilité des ressources existantes, serait une des causes
principales des « situations urbaines handicapantes ». En ce sens, «l'accessibilité
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personnalisée » vise idéalement a fournir « une prise a toutes mes prises », c’est-a-dire
que l'itinéraire fourni permet a chacun de retrouver les prises qui lui permettent de
réaliser son trajet. Alors que dans I'espace physique, les aménagements accessibles pour
I'un peuvent s’avérer étre des obstacles pour l'autre ou que la multiplication des
informations peut devenir source d’égarement, lI'approche par les itinéraires
personnalisés doit permettre a chacun d’anticiper ce qui fait obstacle et ce qui fait
prise. L’accomplissement de l'accessibilité passe ainsi par la connaissance de
I'environnement, et notamment de 'anticipation des ressources et des obstacles qui le
constituent. Cette approche semble ainsi prendre au sérieux la notion de situation
handicapante : le profil renvoie l'utilisateur a son handicap et lui suggére un parcours
qui est adapté. Dans I'idéal, I'utilisateur est muni d’'un smartphone plutdt que d’un
ordinateur : le voyageur n’a pas a retenir son trajet, il garde les informations a portée
de main.

Les données doivent donc permettre de produire des « itinéraires accessibles », et, par
voie de conséquence, personnalisés. Suite au hackathon de novembre 2013, Transilien
s’engage dans la production d’une infrastructure informationnelle reposant sur OSM.
Cette transformation implique a la fois des transformations dans le travail de
production des données, mais aussi dans I'organisation de leur maintenance. En effet,
I’espace physique de la gare est changeant, susceptible de rencontrer des pannes, d’étre
en travaux, ou de voir de nouveaux éléments (guichets, rampes, etc.) s’y installer. Les
données doivent ainsi étre en mesure de suivre ces évolutions au plus pres, « en temps
réel », pour garantir aux clients des itinéraires précis.

En 2017, la production de calcul d’itinéraire a destination des personnes a mobilité
réduite est fortement engagée. A la SNCF, ce sont dorénavant des experts du
département recherche et développement qui travaillent sur le sujet®. Par ailleurs, a
’échelle nationale, la matinée du colloque organisé par la délégation ministérielle a
’accessibilité en novembre 2016, faisant intervenir des associations tels que le Centre
de ressources et d’innovation mobilité et handicap (Ceremh), et des établissements
publics comme le Syndicat des transports d’fle-de-France (Stif) et le Centre d’études et
d’expertise sur les risques, I’environnement, la mobilité et 'aménagement (Cerema). Je
propose, pour conclure, quelques réflexions sur la production automatique d’itinéraires
accessibles, et sur les transformations du traitement numérique de I'accessibilité des
espaces recevant du public pour les personnes a mobilité réduite.

En 2009, Philippe Vidal et Mathilde Mus interrogeaient les possibles transformations de
I'utilisation des TIC dans la mobilité des personnes handicapées®. Les auteurs
soulignaient notamment que les collectivités et industriels mobilisent les TIC davantage
pour éviter les déplacements, plutdt que pour les permettre™. Ce chapitre met en
lumiére une transformation dans cet usage du numérique, notamment en lien avec la
propagation des smartphones dans la société frangaise. Cette transformation passe par
la mise en place du programme « Hackcess Transilien », présenté comme dispositif
d’intéressement visant a traduire le probléme de l'accessibilité des gares comme un
probléme de données. Ces traductions passent par une succession d’expérimentations,
dans la collecte des données et dans leurs mises en forme. Chaque expérimentation
s’associe a une démonstration publique, qui vient stabiliser les promesses de
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I'accessibilité par le numérique et assurer 'engagement des acteurs. L’expérimentation
apparait comme une modalité d’innovation de plus en plus employée par les
industriels”, notamment dans le champ de l'accessibilité”?, au cours de laquelle les
organisations s’efforcent de réordonner le social autour de nouveaux assemblages
sociotechniques. On voit ici comment, par I'expérimentation sur la production de
données d’accessibilité, Transilien s’engage dans un projet plus large, a savoir la
production d’une infrastructure informationnelle de données cartographiques
concernant ’ensemble de ses gares, et la stabilisation d’'une promesse a I'égard des
associations de personnes a mobilité réduite en l'objet du «calcul d’itinéraire
personnalisé ». Je propose de tirer deux enseignements quant au traitement de
'accessibilité dans cette expérimentation.

D’abord, 'approche par les données vient mettre en évidence des dimensions moins
spontanément perceptibles de I'accessibilité. On comprend en effet que cette derniére
n’est pas uniquement liée a des normes d’aménagement mais aussi a des questions de
représentation des espaces a parcourir, et d’intelligibilité des prises et obstacles au
déplacement. La notion « d’itinéraire personnalisée » met en évidence le caractére
relationnel de ces prises et obstacles, et par conséquent I'existence de géographies
plurielles d’une gare accessible™. En effet, il n’y a pas une mais des gares accessibles,
selon les spécificités des individus qui les parcourent. Par ailleurs, les enjeux de
maintenance des données informatiques soulignent que ces gares ne sont jamais
accessibles « une fois pour toutes ». La mise en accessibilité se donne a voir comme un
processus d’attention aux propriétés physiques et informationnelles de I'espace qui
doit sans cesse tenir compte de ces transformations.

Cette considération nous meéne a notre second enseignement. L’attention aux
transformations de l'espace, visant a améliorer et 2 maintenir son accessibilité, est
affaire de travail, et par voie de conséquence, requiert des transformations
organisationnelles. Ces transformations sont non seulement liées a la mise en place
d’une infrastructure informationnelle reposant sur I'open data, qui nécessite de revoir
les facons dont les données circulent, sont actualisées et, par conséquent, d’inventer
des formes de travail de la donnée™. Mais ces transformations sont aussi liées aux
exigences du processus d’accessibilité qui, comme le montrent Sophie Dalle-Nazébi,
Anne Madec, Mélanie Hénault-Tessier et Clément Marquet”, ne peut étre appréhendé
comme relevant simplement de l'insertion de nouveaux dispositifs techniques. Ces
dispositifs viennent transformer la nature du travail, ainsi que son organisation.
«Rendre accessible » ne peut se réduire a une opération « extérieure », qui ne
concernerait « que » I’environnement du déplacement.

Je propose enfin deux pistes d’analyse de ces approches technologiques de
l'accessibilité : d’abord, sur le modéle de I'autonomie a I'ceuvre dans cette approche de
'accessibilité par les données, et ensuite, sur les enjeux politiques propres a cette
modalité du rendre-accessible.

Il convient de situer d’une fagon plus générale cette approche par le numérique,
reposant sur l'articulation entre une base de données et des services connectés
personnalisés, avec les approches théoriques de I'accessibilité. Un des enjeux des débats
sur l'accessibilité et les pratiques du rendre-accessible, porte sur la conception sous-
jacente de l'autonomie des personnes a mobilité réduite’. Comment se définit
implicitement cette autonomie ? Sur quelles conditions repose-t-elle ? D’abord, en tant

qu’approche par le numérique, l'infrastructure informationnelle engage une premiére
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sélection des voyageurs : ceux-ci, pour en bénéficier, doivent étre équipés et mobiliser
des savoir-faire spécifiques. En effet, sans smartphone ou ordinateur a domicile, sans
les compétences d’utilisation de ces mémes outils, les données produites, comme les
services, sont invisibles. Ensuite, au regard de la nature des données collectées qui
concernent les espaces et les équipements de I’accessibilité dans et aux alentours de la
gare, cette modalité du rendre-accessible renforce une compréhension
« ergonomique » de 'accessibilité”’, c’est-a-dire comprise comme une interaction
homme-machine. La gare accessible se donne a voir comme une succession
d’équipements et d’aménagements. L’absence, la panne, la présence obstructive sont les
signes de l'inaccessibilité. Dans cette acception, I'accessibilité de la gare repose
essentiellement sur les interactions entre le voyageur et son environnement compris
en tant que machines et aménagements - et non en tant que services a la personne ou
interactions avec les voyageurs. En ce sens, c’est bien en continuité avec les politiques
d’information-voyageur que se construit I’accessibilité par les données. Dans le méme
ordre d’idée, Jéréme Denis et David Pontille, étudiant la conception de la signalétique a
la RATP, soulignent que :

Dans un tel systéme, I'’éventualité d’un recours a I'aide des autres est stigmatisée

A A

comme défaut d’un dispositif destiné a étre autosuffisant. Le voyageur devrait

pouvoir arriver les mains dans les poches et parcourir le réseau sans ne jamais

rencontrer quelqu’un. Dans certains cas, seuls ses yeux, rivés a 'environnement, lui

seraient nécessaires pour réussir son trajet”.
Cet ordonnancement de la gare comme systeme technique devant assurer I'autonomie
du voyageur produit une normativité du déplacement dans les espaces de la gare,
visant a assurer « la mobilité la plus fluide possible” ». Ainsi, Marion Tillous a pu
montrer que les personnes Agées prenant le métro manifestent une réticence
particuliere «a devoir faire appel a d’autres voyageurs en cas de chute ou de
désorientation, car cela reviendrait a rendre publique leur incompétence® ». La
normativité produite par lefficacité des dispositifs d’information va de pair avec une
forme de stigmate a I'encontre de celles et ceux qui ne parviennent a en suivre. Si
I’accessibilité par les données, comme on I’a vu, cherche a résoudre cette situation, elle
le fait aussi en renforgant la norme a I'ceuvre : celle d’'un voyageur indépendant car
bien informé.

Enfin, on a vu que les données micro-cartographiques ont pour horizon général la
production de calculs d’itinéraire personnalisés. Ceux-ci font apparaitre un nouvel
objet, « I'itinéraire accessible ». En effet, en représentant ces derniers, ils réifient des
trajectoires de déplacement qui, dans d’autres contextes, sont planifiées par les usages
eux-mémes, a partir de leur expérience de la ville, de cartes, de récits partagés.
L’itinéraire accessible proposé par les sites web et les applications doit venir compenser
la pénalisation cognitive des personnes a mobilité réduite en produisant plus
rapidement une trajectoire, et en incorporant des informations plus précises que celles
que l'utilisateur est supposé avoir, grace aux données microcartographiques. Ce faisant,
I'utilisateur délegue le travail de planification a la machine. Or, comme en témoigne cet
extrait d’un site web de calcul d’itinéraire, la notion d’itinéraire accessible est une
construction qui peut s’avérer tres fragile :

Sur Rennes, un itinéraire accessible est un itinéraire empruntant les trottoirs et les
passages piétons dont la bordure de trottoir est surbaissée. A terme, nous
souhaitons affiner nos résultats en intégrant des informations telles que la pente du
terrain, les obstacles présents sur le trottoir (mobilier urbain, végétation...) ou le
type de revétement du trottoir. [...] Nous avons aussi I'intention d’intégrer toutes
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sortes d’informations que vous pourriez vouloir nous transmettre (exemple : les

rues impraticables pour une personne handicapée en fauteuil roulant), et nous

sommes ouverts a toutes vos suggestions en la matiére. Notamment concernant les

moyens de faciliter la collecte de ces informations®.
Soulignant a la fois les types de données sur lesquels reposent le calcul d’itinéraire, les
obstacles ou informations qui ne sont pas présents et les difficultés d’acquisition
auxquelles fait face 'entreprise, cet extrait montre que 'itinéraire accessible ne peut
étre une simple délégation du travail de planification. Il implique a minima de la part de
l'utilisateur, une vérification de la nature des données a partir desquelles la trajectoire
est calculée, pour comprendre quel est « l'itinéraire accessible » qui lui est proposé, et
quels obstacles risquent de surgir. Par exemple, l'itinéraire prend-il en compte la
largeur des trottoirs? La possibilité de travaux? De pannes matérielles des
ascenseurs ? A quelle fréquence les données qui le composent sont-elles maintenues ?
On comprend ainsi que cet extrait condense des enjeux définitionnels et pratiques de la
production d’une infrastructure informationnelle de I'accessibilité. A la lumiére des
problémes d’acquisition et de maintenance, on saisit d’autant plus les enjeux de
définition des données sur lesquels doivent étre établis les « itinéraires accessibles »
présentés dans les calculs d’itinéraire : d'une part, il importe de fournir au voyageur
l'itinéraire le plus précis et fiable possible, et ce, particulierement lorsque le public est
défini par une vulnérabilité informationnelle; d’autre part, l'acquisition et la
maintenance ont un cofit et représentent un travail qui sera d’autant plus considérable
a mesure que la précision est recherchée. 1l importe ainsi tant de rendre visible les
conditions a partir desquelles se définit I'itinéraire accessible, comme le fait le site
Handimap.org, mais aussi de comprendre qui définit la nature de ces données, a quel
titre, et si une normalisation des données de l'itinéraire accessible s’avere ou non
nécessaire.
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NOTES

1. « L'innovation ouverte » est une notion développée en management de I'innovation par Henry
Chesbrough (2003). Selon I'auteur, les stratégies d’innovation contemporaines des entreprises ne
peuvent étre développées en interne, dans une attitude imperméable au monde extérieur, mais
doivent se construire en multipliant les partenariats avec des acteurs hétérogénes (clients,
monde académique, associations). C’est au travers des pratiques de « co-conception» que
seraient maximisées les chances de voir naitre des innovations.

2. Source : http://opendata.transilien.com/hackcess/ [consulté le 23/10/2014]

3. Composé de « marathon » et de « hack », le hackathon désigne un concours d’innovations
numériques au cours duquel les participants doivent concevoir et coproduire des prototypes sur
une trés courte période (généralement deux jours).

4. Sous des conditions définies par des licences dites « libres » ou « ouvertes ».

5. Source: http://ressources.data.sncf.com/explore/?refine.publisher=Transilien [consulté le
23/10/2014]

6. Loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté
des personnes handicapées.

7. Larrouy, 2007.

8. Ville, Fillon & Ravaud, 2012, p. 77.

9. Larrouy, 2007 ; Winance, 2010.

10. Sont considérées ici quatre familles de handicap, les personnes en fauteuil roulant, les
personnes non ou malvoyantes, les personnes non ou mal entendantes, et les personnes atteintes
de troubles cognitifs.

11. Ministére du Logement et de la Ville (2007), Annexe 8, Circulaire interministérielle
n° DGUHC 2007-53 du 30 novembre, p. 3.

12. Simon Chignard, consultant en politiques d’ouverture des données, recommande d’ailleurs en
2012 cette thématique pour « animer » les démarches d’ouverture des données (Chignard, 2012).
13. Rallet, Aguilera & Guillot, 2009 ; Aguilera & Rallet 2016.
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14. Goéta & Denis 2017. Le « nettoyage » des données correspond au travail, généralement
invisible, de mise en forme des données pour permettre 'automatisation de leur utilisation par
des logiciels et applications.

15. Callon, 1986.

16. La « micro-cartographie » est une cartographie trés minutieuse des objets composant I'espace
public, décrivant dans une rue, par exemple, les passages piétons, les arbres, les feux de
circulation, etc. Dans la suite du texte, jemploierai de facon équivalente « micro-cartographie »
et « cartographie ».

17. Star & Ruhleder, 2010.

18. Edwards, 2002.

19. Star & Ruhdeler, 2010. Elles considérent que les infrastructures sont par principe invisibles a
leurs utilisateurs, au sens ol ceux-ci en bénéficient sans y préter attention, ou elles relévent de
lordinaire. Les infrastructures deviennent ainsi visibles en deux occasions, lors des
dysfonctionnements (on percoit leurs avantages et leur matérialité lorsqu’elles ne sont plus
disponibles) ou par I'exclusion de catégories de la population qui ne peuvent bénéficier des
avantages qu’elles procurent aux autres.

20. Akrich, Callon & Latour, 1988.

21. Star & Ruhleder, 2010.

22. Larrouy, 2007 ; Ville, Fillon & Ravaud, 2012 ; Winance, 2016.

23. Plus précisément, le chapitre se fonde sur l'observation du hackathon organisé par
Transilien, accompagné par le cabinet de conseil FiveByFive, des entretiens avec des responsables
de Transilien (Ple Innovation et Partenariat et Délégation a I'accessibilité), la responsable du
cabinet de conseil FiveByFive, des contributeurs d’OpenStreetMap (OSM), I'observation des
forums annuels d’OSM France lors desquels les contributeurs échangent leur expérience et
présentent leurs projets (en 2014, 2015 et 2016). Il mobilise aussi du matériel d’enquéte de deux
chercheuses : Vanessa Dilara Trupia, doctorante en sociologie au LATTS, qui, ayant eu 'occasion
d’interviewer certains acteurs sur des sujets communs, m’a gracieusement fourni ses notes
d’entretien avec le porte-parole d’OSM ; et Louise Rigollier, dont le mémoire de master 1 inclut
un précieux entretien réalisé en avril 2015 avec un cadre de Transilien au sujet de la cartographie
des gares par OSM.

24. Akrich, Callon & Latour, 1988. Sur les hackathons comme dispositif d’intéressement,
Ermoshina, 2013 ; Goéta, 2016.

25. 11 n’est pas question ici d’entrer dans une analyse organisationnelle des services a de
Transilien, mais on notera que le Pdle Innovation et Partenariats est une petite équipe qui, tout
en jouissant d’une certaine autonomie dans I'entreprise, est aussi en concurrence avec d’autres
services, tel que la communication, ce qui peut générer certaines tensions en interne. La
démarche que nous restituons ici ne traduit donc pas une homogénéité dans I'entreprise vis-a-vis
des données et de I'accessibilité.

26. Entretien Nathalie, consultante chez FiveByFive, réalisé le 18 mars 2015.

27. Entretien réalisé par Louise Rigollier, le 8 avril 2015.

28. Sont mentionnées dans les brochures : les personnes en fauteuil roulant ; les personnes non
ou malvoyantes ; les personnes non ou malentendantes ; les personnes atteintes d’une déficience
cognitive.

29. Ce terme d’amateur est a relativiser. Les travaux ayant porté sur les contributeurs d’'OSM
montrent qu'il s’agit en grande partie d’individus titulaires d’un dipléme de niveau master dans
des domaines tels que I'informatique ou la géomatique (Duféal, Jonchéres & Noucher, 2016).

30. Plantin & Valentin, 2013.

31. Forme d’atelier devant respecter un double principe de la « non-conférence » et du « tous
participants ». Source : Wikipédia.

32. Dominique, Porte-parole d’OSM, entretien réalisé par Vanessa Dilara Trupia.
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33. Duféal, Jonchéres & Noucher, 2016.

34. Voir notamment la plateforme web congue en partenariat avec I’entreprise 3liz. URL : http://
lizpoi.3liz.com/orange/index.php/lizpoi/map/?tree_id=3 [consulté le 30/01/2017]

35. Entretien avec Nathalie, consultante en projet open data, cabinet FiveByFive.

36. Entretien avec Nathalie, consultante en projet open data, cabinet FiveByFive.

37. Mareg, sur la liste d’échange OSM-talk-fr, sujet Signature du partenariat SNCF/OSM autour de
l'accessibilité.

38. Entretien avec Antoine, chargé de projet opendata chez Transilien, réalisé par Louise
Rigollier, le 8 avril 2015.

39. Goéta & Davies, 2016.

40. Liste d’échange OSM-talk-fr, sujet: « Signature du partenariat SNCF/OSM autour de
l'accessibilité ». URL : https://lists.openstreetmap.org/pipermail/talk-fr/2013-June/060035.html
[consulté le 07/02/2017]

41. En plus de ces feuilles de marche de nombreux contributeurs d’OSM s’équipent de divers
équipements technologiques, notamment des appareils photos et des GPS, de sorte a gagner en
précision lorsqu’ils transformeront leurs relevés dactylographiés en données informatiques.

42, Tillous, 2016.

43. 1l en existe d’autres mais dans notre cas, JOSM est le plus employé.

44. Denis & Pontille, 2013.

45. Jéréme Denis et David Pontille ont montré, par I'analyse de l'expérience des amateurs
cartographiant les pistes cyclables, que les infrastructures sont bien souvent plus hétérogénes et
interprétables qu’on ne s’y attend.

46. Farias & Bender, 2010.

47. Goodwin, 1994.

48. Entretien avec Dominique réalisé par Vanessa Dilara Trupia.

49. Entretien avec Dominique réalisé par Vanessa Dilara Trupia.

50. Entretien avec Antoine, chargé de projet open data chez Transilien, réalisé par Louise Rigollier
le 8 avril 2015.

51. Sont proposées aux participants les catégories suivantes: Personne en fauteuil roulant;
personne atteinte de déficience cognitive; personne non ou malvoyante ; personne non ou
malentendante ; personnes Agées; personnes en incapacité temporaire (blessure); femmes
enceintes ; personnes avec des poussettes ; personnes chargées de valises.

52. Catégories ajoutées : personnes de petite taille ; enfants.

53. Weller, 2010.

54. Vanlair, 2013 ; Marquet, 2016b.

55. Weller, 1998.

56. Lacoste, 1997 ; Denis & Pontille, 2011.

57.Joseph, 2007, p. 287.

58. Dans le rapport de synthése, voir le probléme d’accessibilité du groupe « Eva ».

59. Entretien avec Viviane, responsable Pdle Innovation et Partenariats Transilien.

60. Pour avoir un apercu des projets d’accessibilité par le numérique présentés lors du
hackathon, voir Marquet, 2016a.

61. Susie, directrice Transilien, discours de remise des prix du hackathon.

62. Larrouy, 2007.

63. Thomas, 2004, p. 246.

64. Gibson, 1986 ; Levy, 1994 ; Sanchez & Velche, 1996.

65. Thomas, 2004, p. 237.

66. Thomas, 2004, p. 240.

67. Marquet, 2017.
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personnalisés reposant sur les données d’OSM.

69. vidal & Mus, 2009.

70. Seules quelques associations, comme jaccede.com, envisagent alors internet comme un
moyen de faciliter les déplacements des personnes a mobilité réduite.

71. Laurent & Tironi, 2015.

72. Comme en témoignent les contributions dans cet ouvrage de Céline Lefebvre (Chapitre 3),
Mélanie Hénault-Tessier (Chapitre 7) et Cristina Popescu (Chapitre 8).

73. Si la représentation par les données s’efforce d’associer prises et obstacles a des catégories de
handicap pour « personnaliser » I'aide au déplacement, il faut aussi souligner les limites d’une
telle approche, ne pouvant prendre en compte « la vie de la ville », comme le montre I'analyse
sur les émotions réalisée Nicolas Baltenneck dans cet ouvrage (Chapitre 5).

74. Courmont, 2015 ; Goéta, 2016 ; Denis & Goéta, 2017 ; Marquet, 2017.

75. Hénault-Tessier & Dalle-Nazébi, 2013 ; Dalle-Nazébi & Madec, 2016 ; Marquet 2016b, voir aussi
la contribution de Mélanie Hénault-Tessier dans cet ouvrage (Chapitre 7).

76. Winance, 2016.

77. Tillous, 2016.

78. Denis & Pontille, 2011.

79. Denis & Pontille, 2011.

80. Tillous, 2016.
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Locuteurs de langue des signes au
travail

Jeux de normes et enjeux spatiaux au sein d'un centre d’appel d’urgence
expérimental pour les sourds et malentendants

Mélanie Hénault-Tessier

Introduction : sourds et malentendants, des enjeux
spatiaux peu visibles

La socialisation de la notion de handicap au cours des années 1970 a permis de déplacer
I'attention autrefois focalisée sur les déficiences individuelles vers les facteurs
physiques, organisationnels et culturels freinant la participation sociale des individus®.
1l est aujourd’hui convenu que le handicap est le résultat des relations d’un individu a
son environnement? ; redéfinition qui induit qu’il est possible d’agir sur ce dernier afin
qu’il ne soit pas - ou plus - handicapant®. Cette compréhension située du handicap,
nécessaire a toutes démarches visant sa réduction, appelle ainsi, pour partie, a une
analyse spatiale des environnements et des situations. En France, la notion
d’accessibilité a, a cet effet, d’abord été pensée en termes spatiaux, notamment a
travers les questions d’accés a I’habitat, a I'espace public et aux transports*. La notion
ergonomique d’« environnement capacitant® », nouvellement mobilisée dans le champ
du handicap®, permet quant a elle d’observer en quoi nos relations humaines et
spatiales participent ou freinent le développement de nos capacités. Toutefois, dans le
cas des sourds et malentendants, il est intéressant de remarquer que la prise en compte
de leurs spécificités n’est que partiellement abordée a travers la question de I'espace.

Dans les entreprises, les institutions culturelles et les services administratifs, 'accueil
ou I’embauche d’une personne sourde ou malentendante ne conduit souvent qu’a des
réaménagements ciblés de I'environnement: installation d’alarmes lumineuses,
d’écrans donnant accés a des informations en langue des signes (LS) ou encore d'un
dispositif permettant les communications par texte ou par LS. L’environnement est
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équipé afin de I'adapter aux individus et de compenser leur déficience auditive’. Il agit
alors comme une prothése qui vient a son tour équiper spécifiquement les sourds et
malentendants. Cette approche contraste avec I'approche de '« accessibilité intégrée® »
par laquelle tend désormais a étre appréhendé le handicap moteur et qui engage une
transformation générale et pour tous des environnements a partir des singularités de
chacun. Si en pratique ces deux approches cohabitent puisque des réponses
individualisées sont proposées au sein d’environnements globalement aménagés®, la
prise en compte des spécificités des sourds et malentendants ne semble cependant pas
induire de réaménagement général de I'environnement. Cette perspective individuelle
peut étre expliquée par le fait que les enjeux que la surdité met en évidence sont avant
tout communicationnels. Renvoyant a une interaction entre individus', elle est
davantage abordée a travers la problématique des moyens de communication qu’a

travers celle de 'aménagement spatial.

Réinvestir la dimension matérielle de la communication

Or, la matérialité des pratiques de communication qui se déploie a travers les gestes, les
corps, les manipulations d’objets et de technologies, en d’autres mots a travers des
rapports situés aux autres, a 'équipement et 3 'environnement, rappelle 'existence
d’une relation étroite entre I’espace et les pratiques communicationnelles. Comme le
démontrent les travaux s’inscrivant dans le champ de recherche émergeant des Deaf
Geographies'!, la mise au jour des enjeux spatiaux de la surdité suppose une
compréhension fine de ces rapports, sensible a leur dimension matérielle, attentive aux
modalités de communication (audio-phonatoire, visuo-gestuelle, visuo-scriptuelle’?) et
aux modes de perception (auditif, visuel, tactile, etc.) a travers lesquels ils se réalisent.
Afin de lever le voile sur ces enjeux spatiaux, ce chapitre réinvestit la dimension
matérielle de la communication et pose la question de la gestion de laltérité
communicationnelle au travail, sous I’angle de son inscription dans ’environnement.

A vpartir d’une enquéte ethnographique multi-sites dans les centres d’appel
téléphonique d’urgence frangais mis en dialogue avec des matériaux issus du processus
de conception d'un dispositif sociotechnique d’accessibilité permettant aux sourds et
malentendants de contacter les secours®, ce chapitre retrace le processus
d’introduction de la LS dans un environnement professionnel de référence centré sur
les communications audio-phonatoires. Aprés avoir apporté quelques précisions
techniques et méthodologiques ainsi qu'une courte description de I'organisation de
référence, soit les Centres 15, il est démontré en quoi les repéres sociolinguistiques
d'usagers et de salariés sourds bousculent l’espace standardisé des interfaces
numériques et des postes de travail. Il est ensuite détaillé comment «la contrainte
inattendue de la prise en compte des repéres d’'une population minoritaire » au sein
d’une organisation modifie aussi 'espace collectif. Aux termes de cet exposé qui permet
de développer une analyse a la charniére de I'action située, de ’ergonomie et des Deaf
Studies, il apparait que l'introduction de nouveaux outils, modes et modalités de
communication dans une organisation préexistante conduit a la confrontation et a la
négociation de normes communicationnelles inscrites dans les objets, les technologies
et leur distribution dans I’espace. Loin d’étre uniquement une affaire individuelle, la
gestion de l'altérité communicationnelle s’actualise ainsi comme une dynamique
collective nécessitant d’adapter simultanément I’environnement physique et
organisationnel aux spécificités des travailleurs concernés®. Plus largement, en
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révélant les pratiques communicationnelles cristallisées dans ’environnement matériel
des Centres 15 et la maniére dont les repéres sociolinguistiques des sourds le
reconfigurent, cette analyse montre que nos modes de perception et nos modalités de
communication participent plus qu’on ne le croit de I'organisation des environnements
professionnels ou, en d’autres mots, de la « territorialité!® » de ces espaces.

Une organisation de référence fagonnée et négociée
par la communication

Un dispositif sociotechnique élargissant 1'accés aux services de secours a des usagers
qui en étaient jusque-1a exclus a été expérimenté pour la premiere fois en France au
cours du projet européen REACH112V. Ce projet d’e-inclusion, pour reprendre le
vocabulaire alors utilisé par la Commission européenne, avait notamment pour objectif
de développer I'accés au numéro européen d’urgence (112) pour toutes les personnes
ne pouvant téléphoner. Le projet pilote francais, porté par une équipe
multidisciplinaire et bilingue francais/LSF®, était centré sur les usagers sourds et
malentendants et a donné lieu a la création d’un dispositif technique permettant les
communications en LS ou, selon les préférences individuelles, par texte, voix/texte, ou
encore voix/texte et vidéo. Ce dispositif a ensuite été testé au sein d’'un centre d’appel
d’urgence expérimental ad hoc par de nouveaux agents et un panel d’usagers-testeurs
sollicités pour effectuer de faux appels. Au cours des six derniers mois du projet, ces
usagers-testeurs avaient également la possibilité d’appeler le centre pour de vraies
urgences, ce qui a donné lieu a la réception et au traitement de dix appels réels®. Le
dispositif technique et le centre d’appel expérimental ont tous deux été développés a
partir des outils conventionnels, des pratiques professionnelles standardisées, des
compétences communicationnelles spécifiques et de la distribution des réles et des
taches des Samu-Centres 15%.

L’enquéte ethnographique, rendue sous la forme d’une thick description?, sur laquelle
s’appuie ce chapitre a donc été menée afin de soutenir ce processus d’innovation en
apportant une compréhension située de I'organisation de référence et, plus
généralement, des pratiques professionnelles des agents travaillant au sein des centres
d’appel d’urgence téléphoniques. Plus de 150 heures d’observation ont été réalisées, ce
qui a permis 'enregistrement audio et vidéo du traitement de nombreux appels par les
agents. Ces données empiriques ont été croisées avec des observations réalisées en
situation d’expérimentation et des traces de I’activité de conception, notamment des
photographies, des schémas, des rapports et des échanges emails entre les membres de
I’équipe projet. Dans le prolongement des travaux de recherche portant sur les centres
d’appel de secours?, 'analyse de ces matériaux a soutenu la description fine des savoir-
faire communicationnels déployés par les agents. Elle a également permis I'exploration
de la dynamique de (re)formulation des pratiques professionnelles et des espaces en
lien avec de nouvelles pratiques communicationnelles.

Les Centres 15, un aménagement des postes centré sur les
communications audio-phonatoires

Au sein des Samu-Centres 15, comme dans tous les centres d’appel d’urgence, les
communications ne sont pas seulement le cadre du travail mais aussi le travail en lui-
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méme. Fortement communicationnel, le travail des agents et des médecins implique
une relation téléphonique, point de passage obligé pour obtenir les secours, et de
nombreuses autres interactions de modalité audio-phonatoire. Celles-ci sont souvent
médiatisées par téléphone ou par ondes radio et permettent le partage d’information
avec leurs collegues travaillant sur le méme « plateau» d’appel ainsi qu’avec les
équipes d’intervention. Les pratiques communicationnelles sont de la sorte I'un des
piliers de la coordination des activités puisqu’elles permettent a la fois la fabrication de
I'information nécessaire a I'envoi des secours et 'entremélement des cours d’action
individuels et collectifs.

Figure 1. Des assistants de régulation médicale (ARM) a leur poste de travail
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Chaque appel d’urgence est regu et traité par un assistant de régulation médicale (ARM)
qui a pour responsabilités de répondre aux appels, d’effectuer un premier tri, de lui
attribuer un degré d’urgence et de le transférer a un médecin généraliste ou a un
urgentiste selon la qualification réalisée. Celle-ci s’appuie sur une « fiche d’appel » : un
document informatique se visualisant sur I'écran central et complété dans le cours de
Iinteraction (Figure 1). L’écran positionné a la gauche des agents affiche I'interface
d’un logiciel de gestion des appels permettant de contréler 'activité sur la plateforme.
Dans certains centres, les agents sont également munis d’un troisiéme écran,
positionné a droite de I’écran central, leur donnant accés a un systéme Intranet sur
lequel ils peuvent consulter les procédures d’intervention ou encore 'annuaire des
numéros internes. Cet écran donne aussi accés a Internet qui est principalement
employé pour localiser les appelants ou obtenir des détails sur le lieu d’intervention. Le
téléphone utilisé pour la communication avec les appelants est dans la plupart des cas
placé a gauche de I’écran central.

1l est implicitement entendu que le travail rédactionnel ne doit pas freiner les échanges
avec l'appelant et que les agents doivent apprendre a « faire plusieurs choses en méme
temps » comme l'a souligné 'un d’entre eux. Ils s’orientent ainsi vers la réalisation
concomitante de leurs actions et interactions. Cet entrelacement quasi simultané des
cours d’action n’est pas spécifique aux interactions d’urgence et se retrouve dans les
activités quotidiennes et dans de nombreuses autres pratiques professionnelles®.
Cependant, le contexte de I'urgence qui crée a la fois la nécessité de déclencher au plus
vite les secours et de ne pas créer de file d’attente téléphonique accentue son
importance. Dans ces conditions, la quasi-simultanéité des actions et de I'interaction
est un principe organisateur fort au sein des Centres 15, comme au sein des autres
services de secours, puisqu’elle apparait comme une stratégie pour traiter les appels
rapidement.
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Le caractére audio-phonatoire des échanges téléphoniques est une ressource mobilisée
par les agents pour réactualiser ce principe lors du traitement d’un appel jugé urgent
ou en période de surcharge. Le téléphone ne sollicitant que leur voix et une de leurs
oreilles, leurs mains, leurs yeux et I'oreille laissée libre peuvent étre engagés ailleurs,
dans d’autres activités. Les agents peuvent ainsi parler a 'appelant ou ’écouter tout en
saisissant des informations au clavier. Ils peuvent aussi rechercher des informations
sur Internet, consulter une note de service, comparer deux cartes géographiques
affichées sur un mur ou rester attentifs a leurs colléegues tout en demeurant engagés
dans 'interaction de secours. Le positionnement de ’écran sur lequel apparait la fiche
d’appel, face aux agents, rappelle son caractére prioritaire. 1l facilite également la mise
en rapport visuelle, ce qui soutient les activités de lecture et d’écriture dans le cours de
I'interaction téléphonique. Les caractéristiques matérielles du téléphone restreignent
ou encouragent I'accomplissement pratique du principe de quasi-simultanéité. Le
casque autorise la saisie des données avec les deux mains favorisant la fluidité de la
frappe au clavier et conséquemment sa rapidité. Il simplifie aussi les déplacements
permettant, par exemple, aux agents de se lever pour aller chercher le classeur des
procédures sans mettre I'appelant en attente. Inversement, le combiné téléphonique
contraint les agents a rester a leur poste, a taper d’une seule main ou, s’ils veulent
utiliser leurs deux mains, a tordre leur cou de maniére a coincer le combiné entre
I'oreille et I’épaule. Les objets du bureau de travail apportent de cette maniére « une
information visuelle et spatiale? » concernant leur utilisation dans le cours de I’action
et sur les principes qui organisent I'accomplissement pratique des activités. Il faut
toutefois rappeler que si les agents peuvent engager leur corps de la sorte, c’est que la
modalité audio-phonatoire du téléphone les préserve du regard des appelants et qu’ils
sont, en quelque sorte, invisibles.

A travers cette courte description, se distingue peu a peu une interrelation entre le
dispositif de communication, 'aménagement physique du poste de travail et les
pratiques interactionnelles des agents. Cette interrelation est une ressource qui leur
permet, lorsqu’ils le jugent nécessaire, de faire plusieurs choses en méme temps. C’est
aussi cette interrelation, qui suppose un processus de mise en cohérence des outils, des
pratiques et de 'environnement par les agents et par 'organisation, qui leur fait dire
que parler au téléphone tout en manipulant la souris, en saisissant des informations au
clavier, en écoutant leur interlocuteur et en restant attentifs a leurs collégues est
«naturel » et «automatique ». La création d'un dispositif de communication
permettant le traitement d’appels d’urgence audio, vidéo et texte a jeté un coup de
projecteur sur cette interrelation, tout comme elle ’a contestée et négociée.

Lémergence du lien visuel dans les interactions d'urgence : une
mise en tension inattendue des rapports au poste de travail

En plus d’offrir le choix des modes (SMS, texte en temps réel, vidéo) et des modalités de
communication aux usagers (audio-phonatoire, visuo-gestuelle, visuo-scriptuelle), I'une
des singularités du centre d’appel d’urgence expérimental était de s’appuyer sur une
équipe bilingue composée d’agents sourds signants et d’agents entendants.

179



Figure 2. Infographie issue d'un document de présentation du projet REACH112 : distribution du
r6le et des taches au sein du centre d’appel d'urgence expérimental
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Comme le montre I'infographie représentant 'organisation du centre expérimental
(Figure 2), les appels en LS étaient regus et traités par des agents sourds signants
« Niveau 1 » (N1) responsables de colliger les renseignements et de compléter la fiche
d’appel®. Celle-ci était ensuite transmise par voie électronique a un agent entendant
« Niveau 2 » (N2) ayant pour tiche la transmission téléphonique des informations aux
services locaux d’urgence. Les communications écrites ou articulant 1’écrit, la parole
et/ou I'image vidéo étaient traitées par des agents N1 entendants qui, comme les agents
sourds, devaient ensuite transférer la fiche d’appel a un agent N2. L'un des enjeux
rencontrés dans le cours du processus de conception a donc été la prise en compte en
termes pratiques d’'un ensemble de repéres visuels - la langue de signes, 1'écrit, les
expressions corporelles - dans des outils et une organisation professionnelle prenant
appui sur les normes, les standards et les procédures d’une organisation centrée sur les
communications audio-phonatoires.

Une photographie prise au cours de I'expérimentation (Figure 3) permet de constater
que l'organisation des postes de travail des Centres 15 a inspiré I'aménagement des
postes au sein du centre d’appel expérimental. Selon les spécifications contenues dans
un document rédigé a la suite des premiéres simulations réalisées par 1'équipe projet, la
fiche d’appel a été positionnée face a I’agent. L’interface de communication permettant
les échanges vidéo avec I'appelant a été installée sur I'écran de gauche occupant ainsi la
place habituellement réservée au téléphone. L’écran de droite utilisé pour consulter
Intranet et localiser les appelants a laissé la place a un service de visio-interprétation?,
Ce dernier devait permettre aux agents sourds signants de passer, en cas de besoin, des
appels extérieurs de maniére autonome. Le logiciel de cartographie a quant a lui été
déplacé sur I'écran central. 1l a cependant conservé son positionnement a droite de la
fiche d’appel. 11 est également intéressant de noter que l’écran de gauche a été
positionné légérement de biais par la professionnelle de santé sourde signante qui
participait a I'expérimentation. Cette modification lui permettait d’étre visible dans le
champ de la caméra sans avoir a déplacer sa chaise horizontalement. 1l lui suffisait
donc de la faire pivoter pour faire face a I'appelant. Bien que 'aménagement initial ait
été testé et validé dans le cours des simulations, cette premiére expérimentation a
distance, effectuée avec la nouvelle interface-métier et la participation d’usagers-
testeurs sourds et de professionnels des urgences, a mis en évidence I'enjeu du lien
visuel a 'appelant, ce qui a, plus avant, remis en question cette organisation spatiale.
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Figure 3. Organisation du poste de travail lors de la premiére journée d'expérimentation d’appels
fictifs en contexte quasi réel
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Malgré la réorientation de I'interface de communication, il a été remarqué que cette
distribution des écrans entrainait des allers-retours visuels de grande amplitude afin de
regarder, 'un aprés l'autre, I'appelant et la fiche d’appel. En plus de I'inconfort
physique qu’engendraient les mouvements de téte, 'amplitude de ce mouvement
rompait le lien visuel a I'appelant. Affairés a compléter la fiche d’appel, & regarder une
carte géographique ou a positionner leurs doigts sur le clavier, les agents ne le
regardaient plus. Dans le cas des appels d’urgence regus et traités par écrit, cette méme
disposition des écrans dissociait également I'interaction de secours et le travail d’écrit
d’écran puisque I'interaction écrite et la fiche d’appel ne pouvaient étre regardées en
méme temps. La création d’un nouveau type de lien a I'usager, visuel plutdt qu’audio-
phonatoire, met conséquemment a mal le principe de quasi-simultanéité qui organise
I'articulation des pratiques langagiéres, gestuelles et d’inscription dans les centres
d’appel d’urgence puisqu’il induit un principe d’alternance; principe qui est par
ailleurs accentué par I'organisation conventionnelle du poste de travail.

Une négociation des rapports au poste de travail qui
fagonne les espaces

L’arrivée soudaine de pratiques communicationnelles mobilisant le regard dans un
environnement n’étant pas prévu a cet effet met donc en tension I'aménagement
conventionnel des postes, des pratiques professionnelles stabilisées et les repéres
sociolinguistiques des sourds?. Le principe organisationnel de quasi-simultanéité est
contrarié tout comme la permanence du lien visuel a I'appelant. Plus encore, les
professionnels sourds signants et les usagers-testeurs qui ont participé aux
expérimentations ont insisté sur la violence des coupures du lien visuel lors des
interactions de secours par vidéo puisque sans ce lien aucune communication n’est

possible : la LS nécessite en effet un regard partagé.
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Ces coupures ne constituaient pas uniquement une perte momentanée d’informations
pour les agents ou une simple géne interactionnelle pour les appelants mais un retour a
une communication asynchrone, a rebours des pratiques interactionnelles des centres
d’appel d’urgence. Survenant dans le cours d’interactions motivées par une situation
d’'urgence - ou pergue comme telle par les appelants - elles pouvaient accentuer un
état de panique ou d’angoisse. Il est reconnu que ces émotions nuisent au traitement
des appels en entrainant une énonciation confuse qui brouille la compréhension du
motif de l'appel et rend a la fois plus longue et incertaine la construction de
I'information?. Dans ce contexte, la coupure du lien visuel lors des interactions
d’urgence vidéo est apparue comme une véritable problématique mettant en jeu la
sécurité des appelants et créant des conditions défavorables a I'exercice professionnel
des agents sourds. Le maintien du lien visuel entre l'appelant et I'agent a par
conséquent été défini comme une nouvelle priorité interactionnelle, ce qui permet de
souligner que les transformations des pratiques interactionnelles ne sont pas tant a
attribuer aux caractéristiques des dispositifs d’accessibilité mais a la maniére dont la
médiation technique est « pratiquement traitée, définie, identifiée par les acteurs eux-
mémes en contexte? ».

De I'espace numérique a lI'espace du bureau de travail

Différentes solutions techniques ont été mises en place afin de préserver le lien visuel,
notamment en facilitant le travail d’écrit d’écran. A titre d’exemple, la remontée
automatique dans la fiche d’appel des informations préalablement enregistrées par
I'appelant et I'accés a des menus déroulants permettant de renseigner rapidement les
différents champs de la fiche ont permis de diminuer le temps de saisie et, ce faisant, de
favoriser 'engagement des agents dans la communication. La durée des coupures
visuelles étant réduite, ces solutions préservaient également la synchronie des
échanges. Ces ajustements techniques facilitaient donc a la fois la prise en compte
d’une nouvelle priorité interactionnelle et la réactualisation partielle du principe de
simultanéité au sein de la nouvelle organisation. Toutefois, ce n’est qu'a travers
I'aménagement de I’espace de travail par I'équipe projet au cours des différentes étapes
de l'expérimentation qu’a pu étre pleinement inscrite la nouvelle priorité
interactionnelle dans I'organisation.

C’est d’abord en déplagant les écrans et en les superposant a I'aide de cartons que
I'amplitude des mouvements de téte a pu étre réduite (Figure 4). Le va-et-vient visuel
étant moins engageant pour le corps, les coupures de communication étaient
conséquemment plus bréves. Les agents conservant leur position frontale, les coupures
étaient aussi moins franches. Les deux écrans pouvaient également étre regardés d’un
seul coup d’eil, ce qui permettait par exemple aux agents de positionner leur curseur
au bon endroit dans la fiche d’appel tout en conservant leur regard dirigé vers
I'appelant. Cette solution ergonomique bricolée en situation d’expérimentation n’a pas
été reproduite comme telle au sein du centre d’appel d’urgence expérimental, mais elle
a participé du processus de mise en forme du dispositif sociotechnique final. Elle a
conduit a la juxtaposition de I'interface de communication et de la fiche d’appel sur un
seul écran, ce qui a conséquemment entrainé le réaménagement du poste de travail des
agents (Figure 4).
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Figure 4. Réorganisation des postes de travail afin de préserver le lien visuel a 'appelant
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Ces solutions techniques et ces transformations n’ont cependant pas permis de
réintroduire totalement le principe de quasi-simultanéité. Les yeux des agents étant
toujours fortement sollicités par l'interaction en LS ou par linteraction écrite,
l'articulation des pratiques langagiéres, gestuelles et d’inscription a continué a se
réaliser en suivant le principe d’alternance. Cette temporalité n’a pas été acceptée
d’emblée comme nouveau principe organisationnel par les membres de 1’équipe projet,
les agents ou encore par les professionnels des urgences. Elle a été négociée dans les
pratiques interactionnelles et dans la répartition des tiches entre les agents sourds et
entendants, jusqu'a ce qu'il ait été accepté que le ralentissement qu’elle semblait
provoquer était compensé par la qualité du lien interactionnel qui facilitait et
préservait le processus de fabrication de l'information. Sa légitimité a donc été
collectivement construite et adoptée®.

Deaf Space, une notion pour pointer des configurations matérielles
et humaines spécifiques

A la lumiére de ce jeu de normes interactionnelles, les interfaces numériques et les
postes de travail se révélent comme étant des lieux ou sont négociées, stabilisées et
légitimées, a travers des processus spatiaux et des solutions techniques, des pratiques
communicationnelles. Ces processus spatiaux participent de la sorte a la cohabitation
de communautés de pratiques communicationnelles, notamment au sein
d’environnements professionnels. Ce point de vue fait écho aux travaux qui se
développent dans le champ de recherche des Deaf Geographies. Croisant les Deaf Studies
et la géographie, ces travaux ont notamment contribué a la formalisation de la notion
de Deaf Space® qui pointe, comme son nom le suggere, une interrelation entre les
repeéres sociolinguistiques des sourds et I'espace. En plus de son utilisation dans les
recherches portant sur un espace culturel partagé par les sourds et sur ses frontieres,
cette notion renvoie aux configurations matérielles et humaines spécifiques,
éphémeéres ou permanentes, que font naitre les pratiques interactionnelles des sourds®2.
Elle désigne par exemple la configuration circulaire essentielle aux échanges en LS
qu’adopte un groupe de sourds discutant dans la rue ; 'aménagement des bureaux en
« U » dans une salle de classe ou les éléves et I'enseignant sont sourds ; ou encore, une
maison dans laquelle les lampes ont été distribuées de maniére a ne pas produire de
contre-jour génant la communication visuelle (lecture labiale ou LS). La notion de Deaf
Space pointe ainsi des particularités spatiales liées aux modes de perception et aux
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modalités de communication des sourds et des malentendants. Dans le prolongement
de ces travaux, elle peut aussi étre mobilisée pour évoquer le processus de
réaménagement conjoint de I'interface numérique et du poste de travail des agents au
sein du centre d’appel d’urgence expérimental. Implicitement, la notion de Deaf Space
suggeére également un rapport particulier entre 'aménagement de l’espace et les
pratiques communicationnelles des entendants. Elle conduit alors a s’interroger sur
I'interrelation entre différentes spatialités dans un contexte linguistique diglossique,
C’est-a-dire un contexte ou le rapport entre les langues est un rapport entre une langue

majoritaire et une langue minoritaire®.

Le réaménagement de 'interface numérique et du poste de travail n’épuise donc pas la
question des enjeux spatiaux de la surdité puisque l'interrelation entre ces différentes
spatialités au sein d’un espace collectif normalisé doit encore étre examinée.

Linscription de l'altérité communicationnelle dans
I'espace de travail collectif

Dans les centres d’appel d’'urgence téléphonique, la circulation de I'information entre
les personnes repose sur le partage de la fiche d’appel et sur des interactions centrées
ou diffuses* qui soutiennent les mécanismes d’awareness centraux aux activités de
coopération et de coordination. L'awareness est définie comme la « capacité des
participants a rester sensibles a leur conduite réciproque tandis qu'ils sont engagés
dans des activités distinctes® » et demande par conséquent a ce que les informations
soient rendues publiques. Cet entremélement des cours d’action, caractéristique des
situations de raisonnement collectif, est étroitement lié a « la parole-en-interaction
mais aussi a des activités multimodales complexes, comportant gestes, regards,
positions corporelles® » qui sont articulées a des manipulations d’objets matériels
divers. Afin de s’interpeller et de se transmettre des informations, agents et médecins
utilisent la prosodie, des mots-clés et parfois méme des jurons. Lorsque 'aménagement
de I'espace le permet, ils ont également recours a différents gestes et manifestations
corporelles. Ces interactions supposent une écoute et un regard « flottants » aussi
appelés overhearing et overseeing®.

Toutefois, 'aménagement des centres d’appel d’urgence téléphonique traduit surtout
une prise en compte des interactions sonores dans le but d’en réguler la circulation : la
communication devant étre fluide sans étre bruyante®. Les personnes ayant besoin de
s’écouter et d’échanger sont rapprochées et les plafonds sont munis de panneaux
acoustiques afin de limiter la réverbération. Les personnes ayant des échanges moins
soutenus sont éloignées. Les communications téléphoniques peuvent également étre
imposées entre les personnes dont le travail ne nécessite pas un contrble mutuel
constant en les localisant dans des endroits opposés et/ou en les séparant par des murs
ou des baies vitrées. La représentation schématique de deux Centres 15 (Figure 5) ainsi
que les photographies des postes de travail précédemment montrées (Figure 1) révélent
par ailleurs que les interactions visuelles ne sont généralement pas facilitées par
I’environnement. Plusieurs personnes sont assises de dos, d’autres sont séparées par
des cloisons ou les écrans de leur ordinateur. La distribution linéaire des agents, visible
sur le schéma inférieur (Figure 5), permet au son de circuler mais ne facilite pas le
contact visuel entre les agents qui sont éloignés. De maniere générale, établir un
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contact visuel nécessite un investissement du corps : se lever, tourner la téte ou faire
rouler sa chaise pour changer de position.

Figure 5. Laménagement spatial dans deux Centres 15 : un outil de régulation sonore freinant les
interactions visuelles
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L’organisation matérielle des centres d’appel d’urgence, entendue comme étant
Iarticulation de la distribution des objets sur les postes de travail, de ces mémes postes
sur le plateau d’appel et des caractéristiques physiques de ce dernier, crée des
configurations qui orientent les pratiques de coopération et de coordination
interindividuelles. L’interrelation des personnes, des chaises, des tables, des outils et
des cloisons produit et inscrit ainsi « un espace congu pour la production d’un type
particulier d’action® ». En d’autres mots, I'espace réactualise, tout en les contrdlant,
des pratiques communicationnelles audio-phonatoires courantes et favorise leur
surinvestissement par les agents. Ce surinvestissement le réactualise a son tour comme
un espace de communications audio-phonatoires. Cette organisation spatiale freinant
la circulation d’éléments visuels n’a donc pas pu étre transposée telle quelle au sein du
centre d’appel d'urgence expérimental. Elle est en effet inadéquate dans le contexte de
création d’un centre ou la LS devient 'une des langues de travail.

Fagonner les espaces, faire cohabiter des communautés de
pratiques

La LS suppose un environnement qui facilite les liens visuels. En plus d’étre la condition
sine qua non de cette langue, les contacts visuels évitent aux agents sourds signants de
recourir a I'écrit pour communiquer avec leurs collégues. Pour certains d’entre eux, il
est en effet mal maitrisé et géneére de l'incertitude®. La pleine maitrise des échanges est
pourtant essentielle puisque l'information qui y est co-construite conditionne la
réponse de secours. Le maintien du lien visuel entre les agents, afin de permettre la
coopération et la coordination, a conséquemment été défini comme une seconde
priorité interactionnelle, ce qui a aussi entrainé une série d’ajustements, notamment
des ajustements spatiaux.
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Figure 6. Les deux salles du centre d'appel expérimental : les appels vidéo-LS sont traités dans la
salle de gauche ; les appels texte, voix/texte et voix/texte/vidéo dans celle de droite
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Dans la premiére salle consacrée au traitement des appels vidéo-LS, le bureau réservé
aux agents N1 sourds signants a été placé de biais (Figure 6 ; schéma de gauche). Cette
réorientation, qui était une stratégie pour contourner la barriére créée par les écrans
sans perdre le contact visuel avec I'appelant, a suffi a libérer le champ visuel entre les
deux agents. Une photographie montre que 1’écran de I’agent N2 a pour sa part été
légérement abaissé pour ne pas entraver les contacts visuels (Figure 7).

Figure 7. Substitution du mécanisme de I'overseeing a celui de I'overhearing
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Bien que modestes, ces deux ajustements ont permis de soutenir un contrdle mutuel
constant : 'agent N1 pouvait 3 tout moment entrapercevoir un signe de I’agent N2
méme lorsqu’il avait les yeux rivés sur son interface de communication; et
inversement. De plus, 'agent N1 conservait toujours 'appelant dans son champ de
vision lorsqu’il regardait I'agent N2. Cet aménagement permettait également aux
agents, sous réserve de faire attention a ce qui était vu par I'appelant, de communiquer

en LS sans avoir a se lever. La photographie (Figure 7) laisse également voir que
'agent N2 responsable de la liaison avec les services de secours locaux pouvait suivre
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I'interaction entre 'agent N1 et I'appelant depuis son écran. Cette solution technique
accentuait la circulation visuelle de l'information en lui donnant accés a des
informations contextuelles qu’il pouvait mobiliser pour préparer son appel ou dans le
cours de ce dernier.

Des choix techniques et spatiaux qui recréent des inégalités

Si I'ensemble de ces solutions spatiales et techniques permettait pour partie de
substituer le mécanisme de l'overseeing a celui de I’overhearing, la prise en compte
collective de l'altérité linguistique lors du projet REACH112 a été négociée en
pratique®’. La réorientation des postes et I'ajustement de la hauteur des écrans ne
concernaient qu'une seule salle cantonnant les agents sourds a un espace défini.
L’absence d’aménagements dans la deuxiéme salle freinait quant a elle les interactions
visuelles, ce qui a fait émerger un espace fagonné par et pour les communications audio-
phonatoires. De plus, les deux salles étaient séparées d’'un mur plein qui bloquait la
circulation visuelle de I'information d’une salle a I'autre; circulation d’autant plus
contrariée que, pour des raisons de colits et de temps de développement, les fiches
d’appel n’étaient transférables qu’au sein d’'une méme salle. Le service de visio-
interprétation initialement prévu n’a, par ailleurs, pas été déployé. Ces choix
techniques et matériels ont eu pour conséquence de réduire I'autonomie des agents
sourds. Ne pouvant ni solliciter I'agent N2 travaillant dans la deuxiéme salle sans
interrompre leur communication, c’est-a-dire sans rompre le lien visuel a I'appelant, ni
contacter les services locaux d’urgence par leurs propres moyens, les agents N1 sourds
étaient entiérement dépendants de leur collégue immeédiat. En cas d’indisponibilité de
ce dernier, les agents N1 sourds signants n’avaient d’autre choix que d’attendre qu’il se
libére pour lui demander de relayer un appel. Cette méme situation vécue par des
agents N1 entendants les encourageait a contrario a contacter d’eux-mémes les services
locaux.

Les choix techniques et matériels remettent ainsi en question de maniére située la
distribution égalitaire des roles et des tiches entre les agents. Ils contribuent
également a les redéfinir en tant que professionnels : les sourds émergent comme étant
des agents partiellement autonomes et présentant des incapacités alors que les
entendants apparaissent parfaitement autonomes et capables d’endosser tous les rdles
au cours d'un méme appel. Un réaménagement partiel de 'espace ou encore certains
choix techniques peuvent de la sorte freiner 'autonomie des personnes et, par cela,
fragiliser le maintien de leur réle professionnel et recréer des inégalités. De maniére
générale, les enjeux spatiaux de la surdité, plus précisément le réaménagement
conjoint des outils, de I'espace et des pratiques communicationnelles, sont donc
étroitement liés a des questions d’équité professionnelle et de valorisation des
compétences des travailleurs sourds.

C’est a travers 'introduction d’un dispositif de communication vidéo dans un centre
d’appel de secours que des sourds signants ont pu investir, de maniére tout a fait
inédite, le métier d’agent en centre d’appel d’urgence. L’appropriation et la négociation
de ce dispositif par ces derniers, par des usagers-testeurs, des professionnels de la santé
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et les membres de I’équipe projet, au cours des différentes étapes d’une
expérimentation, ont permis d’observer qu’a travers ces processus s’écrivait la « genése
simultanée de I'objet et de son environnement® ». Si, le réle des utilisateurs dans ces
processus est largement documenté®, le réle et la place qu'y tiennent leurs modes et
modalités de communication demeuraient méconnus. Ce chapitre a permis de
démontrer en quoi leurs spécificités interactionnelles orientent le choix des ressources
techniques servant d’appui au travail individuel et collectif en plus de fagonner les
espaces a travers l'incorporation dans I'environnement des normes et des standards
associés a leurs pratiques communicationnelles, par exemple le maintien du lien visuel
ou le contréle du volume sonore.

Les aménagements a priori anodins qui ont été détaillés dans ce chapitre font ainsi
apparaitre une interrelation forte entre les pratiques communicationnelles, les
caractéristiques des outils et des technologies, leur disposition sur les postes de travail,
la distribution de ces postes et la répartition des personnes dans I'environnement. En
plus de montrer en quoi I'espace est configuré a travers les interactions des individus
entre eux et avec I'environnement matériel, mais aussi a travers les rapports des objets
et éléments matériels entre eux, la mise au jour de cette interrelation révele des
configurations spatiales qui soutiennent certaines pratiques et en marginalisent
d’autres*. Les environnements de travail, en tant qu’ils sont une « réordination de
I'espace® » par I'humain, sont donc des territoires au sein desquels les processus de
territorialité*s organisent aussi les pratiques de communication. Par conséquent, les
sourds signants, dans les environnements de travail, sont la plupart du temps
confrontés a des spatialités qui sont fagonnées par des pratiques communicationnelles
qui ne sont pas les leurs et qui, au lieu de soutenir et de faire émerger leurs
compétences et capacités individuelles, produisent des incapacités. De la sorte, il
importe de dépasser I'approche traditionnelle centrée sur I'adaptation de poste afin de
prendre acte de cette interrelation. Cette prise en compte suppose d’une part de penser
le processus d’ajustement mutuel de la personne et de son poste conjointement au
processus d’ajustement réciproque de la personne équipée avec 'ensemble de son
environnement matériel”. D’autre part, elle engage a un travail de repérage des
normes communicationnelles incapacitantes cristallisées dans l’environnement. La
question de la gestion de l'altérité communicationnelle au travail est donc
indissociablement liée a des problématiques spatiales.

Cette question dépasse aujourd’hui en France largement le contexte des appels de
secours. Les environnements professionnels sont en effet de plus en plus nombreux a
accueillir des salariés sourds et malentendants grice aux revendications portées par les
associations et aux évolutions législatives renforcant les obligations d’emploi de
personnes handicapées®. Le développement du corps professionnel des interprétes®
ainsi que la multiplication des dispositifs techniques d’accessibilité* ont également
joué a la faveur des embauches et amélioré I'accés a la formation, ce qui a en retour
encouragé la diversification des métiers exercés par les sourds et les malentendants. 11
est toutefois important de rappeler que les réorganisations spatiales ne permettent pas
de créer les conditions du plein exercice professionnel de ces salariés si les pratiques
professionnelles de tous les salariés ne sont pas conjointement modifiées. Les
adaptations et les aménagements détaillés dans ce chapitre auraient été dans les faits
bien inutiles si, par exemple, les agents entendants n’avaient pas été formés a la LS.
L’approche environnementale du handicap montre ici sa fragilité : elle réside dans le
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fait que I'expérience du handicap est distribuée dans un ensemble de relations qui
implique des objets et des personnes®’. En plus de I'apprentissage conjoint d’un nouvel
outil et de laLs, il a aussi été nécessaire pour les agents entendants du centre
expérimental d’accepter une nouvelle temporalité et d’apprendre a se coordonner de
maniére visuelle. La cohabitation de communautés de pratiques communicationnelles
induit ainsi la reformulation d’interrelations afin de (re)mettre en cohérence les outils
et I’environnement mais aussi les pratiques. Dans le contexte de I'entreprise, ce travail
de reformulation renvoie par exemple a la redistribution des salariés dans une salle de
réunion afin de faciliter la circulation du microphone qui, en assurant la qualité sonore,
préserve la qualité de la transcription pour les salariés sourds ou malentendants®2. Ce
dispositif et cette redistribution ne produiront cependant de l'accessibilité qu’a
condition que les tours de parole soient rigoureusement respectés. L’ampleur du travail
de reformulation, techniquement, humainement et financiérement engageant, peut
constituer un obstacle local au processus d’inclusion. Afin de ne pas 'entraver, il est
conséquemment indispensable que les efforts consentis, ou a consentir par les équipes,
soient davantage soutenus, accompagnés et valorisés au sein des entreprises et
institutions®>.
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. Winance, 2004 ; Ville, Fillion & Ravaud, 2014.

. Albrecht, Ravaud & Stiker, 2001.
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. Larrouy, 2007 ; Ville, Fillion & Ravaud, 2014.

. Falzon, 2005.

. Lefebvre, 2020.

. Le rapport « Les sourds et les entendants au travail. Diagnostic et préconisations », publié par

N O G N =

la Fédération nationale des sourds de France (FNSF, 2016), précise que la création d’un espace
adapté ne repose en rien sur I'installation systématique de ces solutions techniques mais sur un
aménagement spécifique, souvent mal maitrisé, tenant compte des particularités individuelles,
des caractéristiques spatiales et des activités a réaliser. Le rapport est disponible en ligne :
http://www.fnsf.org/wp-content/uploads/2016/09/rapport-discrimination.pdf [consulté le
04/02/2019]

8. Larrouy, 2007.

9. C’est notamment le cas au sein du réseau de transport « Transilien » comme le détaille
Clément Marquet dans le Chapitre 6 de ce présent ouvrage (2020).

10. Mottez, 1996.

11. Gulliver & Fekete, 2017.
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12. Les communications audio-phonatoires mobilisent de maniére prédominante le canal auditif
et la voix alors que les communications visuo-gestuelles sollicitent prioritairement le canal visuel
et les gestes ou la langue des signes. Les communications visuo-scriptuelles renvoient a
I'utilisation conjointe du canal visuel et de I’écrit.

13. Cette analyse a été réalisée dans le cadre d’une thése Cifre en sociologie dirigée par D. Vinck
et codirigée par S.Dalle-Nazébi. Elle portait sur le travail en situation de communication
médiatisée et les transformations des pratiques professionnelles engendrées par les dispositifs
techniques d’accessibilité (Hénault-Tessier, 2015).

14. Dalle-Nazébi, 2014.

15. Metzger & Barril, 2004, p. 64.

16. La territorialité renvoie a la dynamique par laquelle une personne ou un groupe de personnes
cadre ou contrdle les usages et les interactions au sein d’un lieu, d’un espace (Sack, 1983, 1986).
17. Du 1° juillet 2009 au 30 juin 2012, le projet REACH112 (Responding to All Citizens needing
Help) a rassemblé vingt-deux partenaires européens, dont des associations d’utilisateurs, des
entreprises de télécommunication et cinq pays pilotes, autour d’un projet d’« implémentation »
des standards communicationnels « Total Conversation (TC) » afin d’améliorer la communication
de personne a personne (P2P) ainsi que I'accessibilité des services d’urgence 112. Ce projet était
porté par I'European Emergency Number Association (EENA) et cofinancé par la Commission
européenne.

18. Le pilote francais regroupait quatre partenaires institutionnels et industriels: le CHU de
Grenoble, la société IVeS, Orange et la SCIC Websourd. L’équipe projet était quant a elle composée
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De 'aide technique a ’accessibilité
de I'’espace numérique

La transformation contemporaine des appuis et des repéres
pédagogiques pour les éléves en situation de handicap

Cristina Popescu

Introduction : « une épreuve publique de
I'accessibilité »

Les théories du design for all ou de I'universal design, traduites en francais par
I’expression « conception universelle », se développent dans un premier temps dans le
monde de I'architecture, en continuité directe d’un modeéle social d’inspiration anglo-
saxonne qui souligne la forte incidence de I’environnement dans la création d’une
« situation de handicap »!. Elles mettent I’accent sur I'ouverture de ’environnement a
la diversité des individus, leur donnant ainsi la possibilité de participer de plein droit a
la vie commune.

La notion du design universel trouve des échos en France a partir des années 2000. Elle
est reprise dans des travaux de mise en accessibilité de I'espace physique pour les
personnes en situation de handicap. Cependant, les préoccupations autour de
'accessibilité précédent ce moment, incluant trois dates importantes au niveau des
politiques publiques :

+ la loi n° 75-534 du 30 juin 1975 d’orientation en faveur des personnes handicapées ;

«la loi n°91-663 du 13juillet 1991 portant diverses mesures destinées a favoriser
l'accessibilité aux personnes handicapées des locaux d’habitation, des lieux de travail et des
installations recevant du public;

*la loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la

citoyenneté des personnes handicapées qui met en avant une accessibilité de « tout a tous ».

Dans ces textes législatifs, 'accessibilité concerne 'espace, mais aussi I'activité qui s’y
déroule, d’ou I'importance de la notion de « production de I’espace et de ses contours ».

196



Dans cette optique, l'action et 'espace sont pensés ensemble. Une approche plutét
écologique de 'accessibilité est mise également en avant.

Selon un rapport de Louis Quéré et Marc Relieu? concernant les déplacements des
personnes aveugles ou malvoyantes en ville, un élargissement progressif de la notion
d’accessibilité marque ces derniéres décennies. Les auteurs y voient une approche
politique du handicap sous 'angle de I'accessibilité de I'espace public®. Dans le cadre
d’'une écologie urbaine, une « épreuve publique de I'accessibilité* » permet donc de
tester la capacité de 'espace a accueillir la diversité des pratiques, des besoins et des
individus. Un espace accessible peut alors étre considéré comme un espace qui donne
des « prises » a ses utilisateurs :

Une prise, ou dffordance, est une disponibilité pratique dans un contexte et pour une

activité donnée. C’est, par exemple, le cendrier pour le fumeur - il indique les

endroits ou I'on peut fumer ou écraser sa cigarette - ou, pour I'alpiniste, une prise

dans une paroi°.
Si I'accessibilité était une notion plutét technique avant les années 2000, les divers
acteurs associatifs et politiques I« inventent » progressivement en tant que probléme
public, dans le sens donné a cette question par la sociologie pragmatiste et 1'école de
Chicago®. Par conséquent, trois étapes caractérisent l'accessibilité en tant que
problématique hautement politisée, a partir de 'application de la loi du 30 juin 1975,
considérée comme le début de la politique de mobilité des personnes handicapées,
jusqu’a la loi de février 2005 : son apparition, sa cristallisation et sa naturalisation’. Des
pratiques nouvelles au niveau des politiques publiques, des actions militantes et des
innovations technologiques sont propres a cette période de 30 ans®. Elle est caractérisée
par le passage d’'un modeéle de l'accessibilité individuelle, dont le symbole est le
transport spécialisé des personnes en situation de handicap, 3 un modeéle de
l'accessibilité sociétale® qui commence a se diffuser surtout a partir des années 1990.
Son image phare est plutét constituée par les bus accessibles pour tout type de
déficience, a plancher bas et rampe d’acces, avec annonces sonores et visuelles, etc. Le
début du xx1© siécle marque, de son c6té, I'avenement d’un tournant « holistique » dans
la redéfinition de I'accessibilité!® qui, au-dela d’étre une qualité de I'espace public®,
participe a rendre le monde habitable'? & une diversité d’individus. Dans ce cadre, il
faut bien distinguer entre une accessibilité physique ou technique et une accessibilité
sociale, et préciser que I'accessibilité physique ne garantit pas forcément I'accessibilité
sociale®®.

Ce détour historique nous permet de comprendre la situation actuelle de I'accessibilité
en tant que notion a la fois politique, opérationnelle et explicative qui évolue de
’espace de la mobilité physique vers d’autres domaines comme la culture, I'éducation,
le travail* ou I'informatique. Cette pensée de I'« accessible » s’étend a la fois a I'espace
de la ville ou du cadre bati, mais aussi a 'espace numérique, et cela surtout apres 2005,
lorsque les acteurs privés ou politiques évoquent et emploient de plus en plus dans
leurs pratiques la notion d’« accessibilité numérique », en lien parfois avec le monde de
I’éducation. Concevoir des espaces « généralistes », mais accessibles a tout le monde est
alors un nouveau défi, présent dans les discours des politiques publiques, pour assurer
I’égalité dans la participation sociale. C’est en pensant un environnement a multiples
potentialités d’agir, qu’il sera plus facile d’aller a I'encontre des situations de
handicap®.
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L'accessibilité scolaire

Dans le cadre scolaire, la notion d’accessibilité met en évidence les principaux enjeux
autour de I'« acces de tous les enfants a une scolarisation ordinaire au sein d’une école
ordinaire’ », en reprenant ainsi I'idée d’un espace égalitaire ouvert a tous. A cela
s’ajoute une nouvelle notion, celle d’accessibilité pédagogique’’, qui renvoie pour sa
part:
[..] aux pratiques et aux savoir-faire professionnels que développent les
enseignants, avec le support d’aides techniques spécifiques ou généralistes, pour
promouvoir des réponses pédagogiques adaptatives, susceptibles de réduire la
situation de handicap au sein méme de la classe'®.
Entre les éléves et les enseignants, une accessibilisation de 'environnement éducatif®
est a I'ceuvre, mais elle n’est pas toujours facile a mettre en pratique. Elle passe par
«les aménagements et les soutiens existants, leur adéquation aux besoins des
intéressés et leur aptitude a les placer a égalité de chances avec leurs pairs® ».
Néanmoins, elle dépend en grande partie des stratégies et des moyens
d’accompagnement mis en place pour les éléves. L'absence d’accompagnement et
I'absence d’aménagement adéquat, malgré un droit a I’éducation assuré par la loi,
peuvent mener a des risques d’exclusion et au repli de la part des familles vers des
institutions spécialisées?!.
Mais l'accessibilité de 1'environnement éducatif n’est pas qu'une question technique
(aménagement de I'espace ou des contenus, etc.) ou d’accés aux savoirs?, Elle a aussi
une dimension sociale et symbolique?®, car 1'éléve en situation de handicap vient
s'insérer dans un environnement scolaire qui a déja ses propres regles de
fonctionnement et qu'il risque de troubler a travers ses demandes spécifiques.

Au-dela de ces réflexions déja entamées sur l'accessibilité scolaire, éducative ou
pédagogique, il est opportun de souligner que les conditions techniques de
'accessibilité ne peuvent pas étre différenciées de ses conditions sociales, elles
s’entrecroisent. Un continuum existe ainsi entre conditions techniques et
apprentissages, c’est pour cela que la notion d’accessibilité du numérique et par le
numérique? dans I'éducation nous semble réconcilier a la fois les réflexions sur les
dimensions techniques et les dimensions sociales de I'accessibilité dans
I’environnement scolaire.

Laccessibilité numérique dans I'éducation

A la différence de l'accessibilité de l'espace physique de la mobilité, la notion
d’accessibilité numérique est moins étudiée et analysée dans les sciences sociales
francaises. Une multitude de définitions opérationnelles francaises ou anglo-saxonnes
existent cependant, allant des aspects trés techniques jusqu’aux applications du
numérique accessible dans les domaines de la culture ou de I'éducation?. Par ailleurs,
selon un rapport de I’Organisation de coopération et de développement économiques
(OCDE)?*, le numérique marque 'une des grandes mutations de I’école au xxi® siecle.
Pour ces acteurs, les technologies de l'information et de la communication
permettraient un apprentissage interactif, personnalisé et adapté au rythme de chaque
éléve, malgré un certain décalage observé entre les compétences techniques des
enseignants et celles des éléves et des étudiants. Dans ces conditions, le numérique
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peut étre congu, a un niveau expérimental, comme une ressource riche pour le
développement d’une meilleure accessibilité a 'école. Au niveau de sa mise en pratique,
un accompagnement adapté s’avére nécessaire dans I'appropriation des divers objets et
techniques. Des conditions techniques et sociales peuvent alors participer a la réussite
de 'accessibilisation de I’éducation.

Pour les acteurs publics, les outils numériques peuvent étre envisagés comme des
composantes qui aident leurs utilisateurs dans les activités quotidiennes, voire dans les
activités d’apprentissage et dans leurs déclinaisons dans le cadre scolaire. Ils trouvent
notamment une application directe dans la prise de notes, vue comme un enjeu
important de I'activité scolaire?. Il s’agit d’une forme d’ouverture et d’accés facilité aux
contenus des cours. Des solutions plus anciennes mettaient 'accent sur I'interaction
avec un « preneur de notes », mais I'interaction avec une machine est nouvelle et
intégre une importante composante d’imaginaire technique. La relation se transforme
lorsqu’il s’agit d’un objet a qui on délégue directement des compétences cognitives et
communicationnelles. L’ordinateur et les logiciels associés deviennent des outils
médiateurs dans la production et I'acquisition de connaissances, tout comme I’écriture
sur papier constitue une technique mnémonique de distribution spatiale de
I'information?, problématique pour certains. La machine réarrange la visualisation de
I'information, son stockage, son tri, ou son classement. Elle est alors susceptible de
transformer les cadres de ’expérience scolaire de certains jeunes éléves en situation de
handicap.

La spécificité des outils numériques liés a ’éducation pour les jeunes en situation de
handicap est donnée par leur invention et leur développement initial dans une
perspective « compensatrice » ou « curative », en tant qu’aides techniques. Les divers
types de besoins spécifiques suscités par ces déficiences sont a prendre en compte.
Ainsi, pour les personnes ayant une déficience visuelle, ces outils facilitent I'acces a
I'information écrite en passant par son agrandissement ou sa lecture®. Pour les
personnes ayant des troubles de I'apprentissage, ils permettent une transmission plus
facile de leurs informations a travers une dictée automatique ou une correction
orthographique intégrée®. Dans le cas des éléves et étudiants sourds, les outils
numériques dédiés sont moins présents et cela pourrait étre expliqué par les
spécificités de leurs activités et besoins. Le numérique trouve pourtant de I'utilité dans
le champ de la surdité, notamment a travers les applications sur tablette ou les services
en ligne qui permettent I'instantanéité dans l'interprétation LSF/francais. Les outils
numériques, toujours dans une logique compensatoire, permettent aux enseignants
d’adapter leur pratique pédagogique et de concevoir des exercices « adaptés ». C’est
notamment le cas de quelques logiciels pédagogiques® qui aident les éléves a travers les
exercices qui s’affichent a 1’écran. La machine devient médiatrice de I'expérience
d’apprentissage. Les enseignants, les professionnels du soin ou les aidants
interviennent pour compléter la maitrise de son fonctionnement.

Un vaste « laboratoire d’innovation sociale » semble prendre forme autour des
expérimentations scolaires en lien avec le numérique. Elles sont mises en place dans les
écoles et les colleges afin de tester les apports des divers outils dans 'acquisition des
connaissances et dans l'autonomie des jeunes. Elles peuvent étre généralistes,
s’adressant a tous les éléves de la classe, ou spécialisées, concernant des éléves qui ont
un certain type de besoins. Les expérimentations des tablettes ont une fréquence plus
élevée. Une explication serait le poids et la présence relativement discréte, moins
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stigmatisante, des tablettes. Rappelons que pour un bon nombre d’éléves en milieu
ordinaire avant 2018, le fait d’apporter un équipement numérique dans une classe peut
attirer I'attention sur leur différence. Des négociations et des explications peuvent
accompagner la présence de ces objets, mais les situations restent variables. Les
potentialités pédagogiques des tablettes et des applications qui y sont incluses sont
néanmoins plus faciles 4 explorer a l'intérieur des Ulis (unités localisées pour
Iinclusion scolaire) que ce soit au niveau du collége ou de 1’école élémentaire??. 1l faut
cependant souligner que le processus d’apprentissage et de compréhension du
numérique reste souvent primordial dans ces expérimentations devant le risque
d’abandon de I'outil*®.

Les applications du numérique dans le cadre scolaire ont donc une dimension
pédagogique, éducationnelle ou organisationnelle. En tant qu’objets innovants, elles
sont accompagnées par de nouvelles pratiques a la fois pour les jeunes et pour les
personnes qui les suivent dans leurs activités d’apprentissage : « les objets ne sont pas
seulement des aides pour accomplir une tiche mais [...] modifient a la fois la structure
de I’action et I'apparence du monde** ».

Le numérique est per¢u comme une opportunité pour 'accessibilité a 1’école dans les
discours des familles et des divers professionnels qui les accompagnent. Néanmoins,
pour ces acteurs, il reste important de rendre le numérique lui-méme possible et
accessible en tant qu’espace fonctionnant avec ses propres régles, environnement
capacitant®, source de repéres et de fonctionnements spécifiques pour les personnes
qui y prennent part. C’est le processus d’ajustement réciproque entre les objets
numériques et leurs utilisateurs dans le cadre scolaire, sur un fond de mise en place de
stratégies d’accessibilisation scolaire, que nous essayerons de mettre en évidence par la
suite a travers une étude de cas compréhensive. L’accessibilité-en-pratique nous
intéressera plus particuliérement, tout en prenant en compte les possibles
modifications dans la configuration de I'action et de I’environnement scolaires en lien
avec l'introduction d’un nouvel objet numérique. Nous interrogerons aussi I'’émergence
d’un « espace numérique » complémentaire a I’espace physique.

Un outil qui s'adapte a I'espace scolaire

Notre travail s’appuie sur une enquéte de terrain multidimensionnelle réalisée entre
2013 et 2015°¢ autour de I'utilisation d’un dispositif numérique a I’école par des éléves
malvoyants, sourds ou présentant des troubles dys, en « inclusion » en milieu ordinaire.
La recherche se base principalement sur une collection de données qualitatives. Une
approche ethnographique permet de mieux saisir des informations issues de
I'observation participante et des entretiens avec les jeunes et leur entourage : familles,
personnels de I'éducation nationale et acteurs du monde médico-social.
Approximativement quarante éléves et étudiants participants ont été rencontrés
pendant I'année scolaire dans les espaces des Ulis (unités localisées pour I'inclusion
scolaire) des écoles ordinaires, dans les classes et aussi au sein des services médico-
sociaux. Ces jeunes participent tous a une expérimentation scolaire concernant 'usage
du numérique pour les éléves en situation de handicap en France. L’expérimentation
est comprise dans cette recherche en tant que dispositif d’« intéressement® » de
I'action publique visant 4 impliquer des acteurs appartenant a divers mondes sociaux. A
travers I'expérimentation, les jeunes en situation de handicap et les personnes qui les
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accompagnent adoptent un réle spécifique d'utilisateurs d’une nouvelle technologie
numérique. Ils participent a la mise en place d’'une communauté éphémere d’usage
bitie en réponse a une injonction d’accés et d’accessibilité de I’environnement scolaire.

L’expérimentation se concentre sur le test d’un outil numérique congu pour faciliter la
prise de notes, la gestion d’informations et I'organisation des connaissances pour les
éléves malvoyants, sourds ou présentant des troubles dys (dyslexie, dyspraxie,
dysphasie). 11 a une modularité a la fois logicielle et matérielle, en s’adaptant aux
différents besoins en contexte scolaire. Le poids léger du matériel compte respecter son
caractére nomade. Ainsi une webcam et un scanner portables légers accompagnent
I'éléve afin de lui permettre d’enregistrer les informations transmises par les
enseignants d’une classe a I'autre tout au long de la journée ou de la semaine. Le
logiciel principal est compatible avec des tableaux numériques interactifs. Quelques
grandes fonctionnalités permettent une personnalisation du dispositif a travers des
choix compatibles avec les diverses situations et besoins : d’appliquer un traitement
adapté aux images fixes enregistrées a travers la webcam ou le scanner (zoom,
contraste, lumiére, filtres, etc.); d’associer des notes aux images précédemment
enregistrées et adaptées; de procéder a la reconnaissance des caractéres d'un
document textuel afin de permettre sa modification a I’aide d’un logiciel de traitement
de texte et sa restitution vocale au moyen de la synthése vocale intégrée au systéme
d’exploitation.

Un systéme de classement automatique enregistre les documents de l'utilisateur
(images du tableau, documents scannés, notes prises), fonction pensée comme utile par
les concepteurs pour des raisons de rapidité dans la gestion de I'information. Cela
n'exclut pas la possibilité ultérieure d’organisation personnelle et individualisée des
documents. Des options d’ergonomie de I'outil y sont associées, les utilisateurs pouvant
personnaliser aussi leurs profils (police des caractéres, espacement entre caracteéres,
couleurs, etc.). Un outil de synthése vocale y est inclus afin d’éviter la fatigabilité qui
risque d’apparaitre apres une lecture de longue durée.

D’un point de vue organisationnel, 'objet a été congu en tant que prototype et soumis
ensuite a I'expérimentation pendant trois semestres scolaires, sur le territoire de trois
régions francaises. Le dispositif y a été testé aupres d’approximativement 300 éléves et
étudiants. Ces jeunes sont principalement en inclusion en milieu ordinaire, de I’Ecole
élémentaire a 'Université. Deux grandes catégories d’acteurs les entourent : d’'un c6té
des professionnels issus du secteur médico-social, notamment des ergothérapeutes, des
orthoptistes, des orthophonistes, etc., de l'autre les représentants de I’Education
nationale (IEN-ASH - Inspecteurs de I'Education Nationale chargés de I’Adaptation
scolaire et de la Scolarisation des éléves Handicapés, responsables du matériel
pédagogique adapté, professeurs ressources, infirmiéres, enseignants, directeurs
d’institutions scolaires).

Les éléves « en inclusion » ont comme caractéristique, par rapport a d’autres jeunes en
situation de handicap, mais suivant une filiere spécialisée, protégée a travers sa
séparation, le fait d’étre plus mobiles, d’aller en classe ordinaire, avec la nécessité de
recevoir un certain nombre d’adaptations en fonction de leurs besoins spécifiques. Le
terme d’« adaptation » est par ailleurs utilisé dans le milieu de I'apprentissage afin de

désigner tout processus qui vise a rendre des documents plus accessibles:
agrandissement de la taille du texte, des contrastes, etc.
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L'outil testé a donc été congu «afin d’encourager I'autonomie et la liberté de
mouvement », et a travers son design il vient a I'encontre de la fragmentation spécifique
a I’espace scolaire. Les activités qui lui sont associées dans un scenario initial n’ont pas
lieu a un seul endroit, mais elles se décomposent entre le couloir, la salle d’étude, le
bureau de la vie scolaire, les salles de classe, les salles informatiques, etc. Et il ne s’agit
pas seulement de son utilisation proprement dite, mais aussi de son transport a travers
les divers espaces. Les concepteurs cherchent a proposer un outil flexible, moins lourd,
adaptable aux diverses configurations de classe et pouvant ainsi mieux accompagner
une pratique numérique dite « nomade ».

Besoins spécifiques et environnement accessible

Plusieurs jeunes utilisateurs de cet outil adapté ont été rencontrés lors d’entretiens
individuels ou d’observations de situations d’apprentissage en classe, en Ulis, ou dans
des services de soins ou centres médico-sociaux. Trois cas illustrent la relation qui
s’établit entre 1’éleve, les dispositifs technico-numériques et I'espace scolaire.

« Lordinateur m'a beaucoup aidée a m'organiser, tout est maintenant
au méme endroit »

Le premier cas est celui d’Anne, éléve de 3°. A la différence d’autres jeunes qui
« expérimentent » le dispositif, elle poursuit sa scolarité dans une école anglophone.
Elle prend presque la totalité de ses notes de cours sur ordinateur. Cela fait déja
quatre ans qu’elle I'utilise a I’école, et elle n’a pas de soucis pour taper rapidement. De
plus, les nouvelles technologies sont trés présentes dans son école : imprimante 3D,
cours de design pendant lesquels elle et ses camarades utilisent des ordinateurs
portables. Anne rencontre de temps en temps une enseignante spécialisée non-voyante
d’une institution reconnue pour I'enseignement adapté a ses besoins. Celle-ci 'aide a
mieux gérer ses cours. C'est cette enseignante qui I’a encouragée a utiliser le dispositif
de l'expérimentation. La rencontre avec Anne a eu lieu pendant deux cours dans son
école : physique et design. Lors du cours de design, Anne explique I'importance de
I'ordinateur dans ses activités d’éléve.

Elle imprime cing ou six documents a partir de sa messagerie Gmail. Les documents

sont stockés sur Google Drive. Elle me montre rapidement comment elle regoit la

notification électronique de I’évaluation des enseignants, avec ses notes.

Ces évaluations restent en ligne. Anne me dit que I'ordinateur I’a beaucoup aidée,

surtout dans 'organisation de ses documents, elle est « trés désorganisée » sinon :

« L’ordinateur m’a beaucoup aidée a m’organiser, tout est maintenant au méme

endroit » .
A aucun moment, elle n’évoque directement sa basse vision. C’est pourtant un effet de
celle-ci qu’elle met en avant, interprété sous la forme d’'un manque d’organisation.
Dans son discours, c’est le regard qui sert a initier la catégorisation des objets et des
actions, et a « mettre de 'ordre » dans I’environnement. Ajoutons par ailleurs que la
basse vision entraine souvent chez les éléves et les étudiants rencontrés pour cette
enquéte une perte d’objets personnels, de documents distribués pendant les cours, etc.

Dans le cas d’Anne, I'ordinateur n’attire pas I'attention des autres sur sa déficience
visuelle, principalement en raison d’une présence technologique importante au niveau
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de 'institution scolaire et aussi d’une dispersion de I'effet d’« embléme catégoriel®® » de
la webcam en début d’utilisation. La situation est différente chez d’autres éléves.

Composer avec l'espace physique et numérique

Un deuxiéme cas concerne une rencontre avec Romain, un jeune lycéen qui porte une
prothése auditive. 11 a commencé a utiliser 'ordinateur depuis peu de temps au
moment de la rencontre. Son utilisation lui a été suggérée afin d’avoir acces a plusieurs
types d’informations sur un méme écran : I'image du tableau, sa prise de notes, I'image
de l'interface* qui signe. L’ordinateur dans ce sens est envisagé par ses concepteurs
comme technologie spatiale qui aide a effacer la distance et aussi comme technologie
temporelle qui donne une impression de simultanéité. L'écran permettrait de
centraliser plusieurs actions, apparaissant comme une forme de médiation
électronique. La pratique de I'éléve rencontré est cependant loin de ce scenario initial.

Lors d'une journée dans son lycée professionnel, et dans plusieurs salles de cours
ordinaires, Romain écrit lentement a I'ordinateur. En général, il se base sur ce que son
interface lui transmet en langue des signes pendant les cours. Il ne prend presque
jamais de notes manuscrites, car il doit a la fois suivre du regard l’enseignant au
tableau et son interface pendant les cours. Le fait d’étre tout le temps accompagné par
cette derniére met directement en visibilité sa différence aupres de ses camarades.

L’environnement de travail scolaire de Romain est trés fragmenté par des activités
presque invisibles : le dialogue avec son interface, le suivi du tableau, le suivi des
polycopiés, les réponses données a ses camarades qui le taquinent. Meubler cet espace
avec une solution numérique apparait comme une tiche « coiiteuse » a la fois dans la
gestion des connaissances et dans la relation avec les pairs, surtout que Romain a un
accompagnement professionnel trés peu développé dans I'utilisation de son ordinateur.
A la différence d’autres éléves sourds qui refusent dés le début I'usage d’un ordinateur
en classe, en invoquant la lourdeur du matériel dans le transport, le manque de vitesse
dans la prise de notes, la préférence pour le téléphone portable, Romain choisit de
I'utiliser, de maniére ponctuelle comme outil qui attire I'attention des enseignants sur
ses besoins d’accompagnement et leur rappelle, de maniére indirecte, de lui
transmettre les supports électroniques des documents papiers ou les supports de cours.

Lordinateur, entre délocalisation cognitive et mémoire secondaire

La rencontre avec Quentin, éléve de 3¢, a lieu dans 'une des classes de son collége. Le
jeune adolescent a des difficultés a se déplacer, et les doigts de la main gauche
montrent les signes d'un trouble moteur. Il est aussi diagnostiqué avec une dyslexie
selon les documents officiels. 1l est suivi par une ergothérapeute d’un service médico-
social qui se déplace dans son collége chaque semaine. Le rendez-vous a lieu dans son
établissement scolaire, quelques semaines apreés les attentats perpétrés contre Charlie
Hebdo début 2015. Devant I’établissement, « deux ou trois policiers gardent I'entrée, il y
en a deux ou trois autres un peu plus loin, face a environ 30-40 adolescents, ils
discutent entre eux, avec les policiers, une petite pancarte avec le mot “violence” est
mise sur la porte* ». Quentin habite loin du collége, il met une heure chaque jour pour
y arriver et sa situation familiale est délicate, selon les propos de la professionnelle du
soin qui I'accompagne. A cause de ce long déplacement et des quartiers qu'il traverse,
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Quentin ne peut pas transporter son ordinateur, il en a donc un a I’école et un autre a la
maison. Il met sur une clé USB les contenus de ses enseignements, mais il garde aussi
un dossier papier dans lequel il classe ses cours. L’ergothérapeute I'aide a la fois avec
'organisation du dossier, mais aussi avec I'apprentissage de 'ordinateur. De plus, pour
prendre ses notes, Quentin se base sur son auxiliaire de vie scolaire qui 'accompagne
en classe 18 heures par semaine. Lorsqu’elle est absente, il utilise le scanner pour
enregistrer les documents qu’il ne peut pas copier a la main ou il écrit dans Word. 1l
arrive a bien écrire dans Word, car il fait « des exercices de dictée » deux fois par
semaine, chaque semaine, car « il en a besoin » selon son ergothérapeute. Ils travaillent
ensemble I'utilisation de I'ordinateur, mais aussi I'organisation des documents. Tout
comme d’autres éléves dyslexiques qui participent au projet, Quentin a encore du mal
avec I'emploi des raccourcis clavier, par contre il n’hésite pas a utiliser les différentes
couleurs de la police et du fond comme méthode mnémotechnique. 1l a aussi du mal a
enregistrer ses documents sur 'ordinateur pour pouvoir les retrouver ensuite, c’est
pour cela qu’il met tout sur son bureau :

Ses dossiers dans I'ordinateur sont organisés par matiére, mais 1'ergothérapeute

précise qu’ils ont encore du travail pour l'organisation. Par ailleurs, depuis

5-10 minutes, pendant la discussion, il essaie de remettre de I'ordre dans son

classeur sans y arriver. L’ergothérapeute le lui demande, elle le range un peu, elle

lui dit qu’ils verront ¢a ensemble lors de leur prochaine séance®.
L’outil dont I'éléve dispose apparait ici comme un complément d’autres moyens qu’il
utilise pour ses apprentissages. Il pourrait ainsi étre considéré plutdt comme une aide
technico-numérique, sans pour autant étre une innovation issue des projets
d’accessibilisation numérique de I'environnement scolaire. Il permet néanmoins de
signifier aux enseignants une différence qu’ils ne sont pas forcément préts a accepter et
donc a y adapter leurs méthodes :

L’enseignante ressource qui nous accompagne admet que le projet est intéressant

pour « donner des outils pour utiliser de maniére autonome... » I'ordinateur. Et puis

elle ajoute que c’est important de « poser le cadre pour les enseignants ». [...] La

directrice rappelle que normalement I'enseignante de francais devrait aussi étre

présente, mais elle n’en sait pas trop. Elle ajoute aussi qu'une « présentation pour

toute '’équipe enseignante serait utile 'année prochaine ». « IIs ont I'impression

que cela facilite... », dit-elle, en faisant référence aux « aménagements », « au temps

en plus ». « Ils ont du mal & comprendre que cela fonctionne “différemment” »*.
Cet extrait souligne que, malgré « une rhétorique de tous égaux » a travers l'inclusion
dans un environnement scolaire*, la différence n’est pas spontanément acceptée,
surtout dans le cadre réglementé de ’école, lorsque de nouveaux objets engendrent de
nouvelles pratiques tout en demandant le déplacement des anciens repéres des
activités scolaires. Assurer une routine est essentiel pour le maintien scolaire des éléves
en difficulté®, le défi reste a I'assurer lorsque les besoins sont variés, tout comme les
outils dont il faut se servir.

Nous apercevons dans I'exemple de Quentin un accompagnement « collectif » qui est
fait par des adultes pour qu'il soit plus « autonome », mais ou les diverses pratiques se
confrontent parfois. Les étapes d’un apprentissage spécifique de I'outil numérique ne
sont pas immédiatement visibles dans le discours des acteurs jusqu’a maintenant. C’est
pour cela que nous tentons, a partir de résultats complémentaires de la recherche, de
mieux montrer comment les repéres de I’action dans un espace spécifique sont acquis.
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« S'orienter », ou les étapes de I'apprentissage au
service de la navigation numérique

Les étapes de l'apprentissage de la prise de notes numérique évoluent d’'un usage
simplifié de I'outil vers un usage de plus en plus complexe. Par ailleurs, Marc Relieu
(1996) étudie les étapes de 'apprentissage de la traversée de rue par les non-voyants. 11
y identifie trois grandes étapes : 'apprentissage de la canne, 'apprentissage des trajets
simples, I'apprentissage des trajets sur instruction. Ces étapes apparaissent sous une
forme légérement modifiée dans I'apprentissage de la prise de notes par les éléves de
notre recherche : I'apprentissage de l'outil technico-numérique, I'apprentissage des
opérations simples de classement et de rédaction, la création de documents complexes
qui integrent de médias multiples.

Ce qu'on cherche finalement 3 travers ces apprentissages, c’est I'acquisition d’une
« autonomie » de la part de I'éléve, qu'il arrive a se gérer seul, & avoir ses propres
repéres, & maitriser I’espace et a participer & son environnement sans aide humaine
intermédiaire. L'outil technique modifie 'action menée par la personne, en limitant
ainsi son « handicap de situation® », et cela pourra avoir un impact ultérieur dans sa
catégorisation ou son identification a une catégorie minoritaire.

Les trois étapes dans 'apprentissage peuvent étre mises en évidence dans la présente
étude. Elles sont surtout spécifiques a I'une des formes d’accompagnement des jeunes,
celle qui implique la présence des professionnels d’un service de soin. Nous avons établi
ces étapes en fonction de la relation de deux catégories d’acteurs humains, les
apprenants et leurs accompagnateurs, a I'objet non-humain, I'ordinateur et sa suite
matérielle et logicielle, qui est centrale dans leur interaction. Il y a en outre une
grammaire de la mobilité qui se manifeste a I'intérieur de 'espace numérique. Une fois
comprise et maitrisée, elle permet de mieux gérer les regles des configurations
spatiales et de mieux agir a leur intérieur.

Guider I'attention, apprendre la séquentialité de l'outil

Dans un premier temps, un apprentissage de la « séquentialité » spécifique au
fonctionnement de 'objet technico-numérique s’impose. Dans le cas d’une partie des
éléves rencontrés, cet apprentissage trés encadré se fait de maniére réguliére, a la
hauteur d’une ou deux rencontres par semaine entre le jeune et les professionnels qui
'accompagnent (voir le précédent exemple a propos de Quentin). Plusieurs lieux sont
aussi traversés. Tout comme dans le cas de 'apprentissage des outils non-numériques
comme la canne blanche? ou le fauteuil roulant®, cette étape inclut plusieurs
composantes. Un prérequis suppose 'utilisation de I'ordinateur. Si cette étape de base
n’est pas accomplie, il est difficile d’y ajouter des briques de connaissance numérique
supplémentaires. Il y a ainsi I'apprentissage de la « manipulation de base » des
composantes matérielles de 'outil. A cela succédent la manipulation et la navigation
simple a I'intérieur de I'interface d’accueil. Une navigation complexe a travers I'outil et
avec l'outil peut finalement intervenir. Les composantes logicielles et matérielles sont,
par exemple, intégrées dans un usage conjoint avec d’autres solutions similaires. Cet
apprentissage s’effectue le plus souvent en dehors de la situation de classe, dans un
cadre protégé, celui du centre médico-social, de maniere individuelle ou collective. Ses
conditions de réussite dépendent du degré I'implication du jeune et de la disponibilité
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de l'aide professionnelle. Lors d’une rencontre avec un formateur informatique dans un
centre médico-social, celui-ci souligne que l'apprentissage se fait a divers degrés
pendant les ateliers collectifs. Si pour une partie des jeunes, I'apprentissage s’arréte a la
manipulation des jeux sur ordinateur, pour d’autres, il peut y avoir le suivi d’un
entrainement plus poussé. 1l s’agirait ici d’une étape de « programmation* », ou une
forme d’apprentissage sous contrdle : « les essais, les répétitions et les programmations
sont autant de types différents d’entrainement qu’il faut distinguer de I'expérience
réelle, laquelle est sans doute, elle aussi un processus d’apprentissage, mais dans un
sens différent* ». A ce stade les éléves sont en train de devenir autonomes dans leurs
usages, mais ils sont toujours dépendants des conseils fournis par les adultes qui les
accompagnent. Ils sont en train de constituer leurs reperes dans 'utilisation de I'objet
et I'action dans I'espace scolaire ou extra-scolaire.

Apprendre a sélectionner

by

L'utilisation répétée apporte par la suite un ajustement a l'objet dans les
apprentissages, avec une utilisation spécifique en classe pour certaines matiéres
scolaires, impliquant I’association des camarades et la mise en place d’un systéme
complexe pour garder la trace des enseignements : image, son, documents scannés,
reprise des informations du tableau numérique interactif ou d’une plateforme
pédagogique de type Moodle dans le cas des étudiants. Des compétences
discriminatoires de sélection de I'information jugée utile lui sont associées, tout comme
l'acquisition de compétences en termes de cartographie des informations. Le
développement des compétences de gestion des informations intervient donc a ce
stade, mais il se manifeste différemment en fonction des contraintes spécifiques aux
divers troubles. Nous nous rapprochons ici de I'« expérience réelle » de Goffman®! qui
apporte avec elle de nouvelles formes d’apprentissage. Les apprenants sont alors
autonomes lors de l'utilisation de 'outil, mais ils restent toujours en contact avec les
professionnels adultes, qui évaluent la situation et en fonction de cette évaluation
orientent leur accompagnement.

Une utilisation autonome

Troisiémement, une utilisation autonome et indépendante indique les éléves « sortis »
du systéme de soin, car ils peuvent travailler de maniére individuelle. Ils ont acquis une
dimension critique qui leur permet de devenir participants actifs dans la construction
de l'environnement, en y introduisant des innovations a travers leurs pratiques. C’est
notamment le cas d’un éléve malvoyant rencontré a plusieurs occasions dans sa classe
spécialisée au sein d'un collége ordinaire. Lorsqu’il change d’ordinateur portable
pendant la deuxiéme année d’utilisation du systéme, il ne fait plus appel a I'aide de son
ergothérapeute. Il installe de maniére indépendante la suite logicielle concernée.
Notons que si les interfaces d’utilisation sont accessibles dans un certain nombre de fois
aux utilisateurs malvoyants, les interfaces d’installation des logiciels peuvent poser
probléme menant a un nécessaire bricolage technique. En plus, lorsqu’il utilise I'outil
en classe, I'éléve enregistre les images des schémas ou des contenus écrits par les
enseignants au tableau pour les partager ensuite avec ses camarades. De méme, la
maitrise de l'outil dépasse dans certains cas son c6té technique, elle offre ainsi des
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moments de partage d’expérience, I'éléve devenant lui-méme « formateur » pour les
autres, camarades ou membres de la famille®2.

Au bout de ce chapitre, nous pouvons sans aucun doute parler de plusieurs formes
d’accessibilité en fonction des pratiques et des espaces quotidiens a travers lesquels elle
se manifeste. Nous avons débuté ce chapitre en évoquant I'accessibilité de I’espace
physique, pour montrer ensuite comment cette catégorie administrative peut étre
appliquée a l'espace numérique, avec ses coordonnées propres, et de maniére plus
précise, a la rencontre du numérique avec le monde de I'’éducation. Cette démarche
nous a semblé nécessaire car I'accessibilité problématise d’abord l'espace physique,
mais elle s’étend par la suite a plusieurs domaines de la vie comme !’éducation, la
culture ou le travail.

L’accessibilité, en tant que catégorie de 'action publique, met a I'épreuve |'organisation
traditionnelle de I'espace et son possible élargissement a des catégories de population
autrefois exclues en termes de participation sociale. Nous nous sommes arrétée sur le
cas d’'une expérimentation scolaire afin de saisir les mécanismes a l'ceuvre dans
I'application d’une pensée de I'accessibilité a la participation des éléves en situation de
handicap aux activités scolaires généralistes. Le croisement entre des notions comme
'accessibilité, I'inclusion scolaire, le handicap s’avére néanmoins difficile a saisir en
pratique.

L’accessibilité comme ouverture de possibilités de participation a toutes les catégories
d’éléves passe toujours, dans cette étude de cas, par la prise en compte des spécificités
individuelles. Les dispositifs qui héritent des fonctions compensatrices des prothéses y
sont fort présents. Nous pouvons cependant constater un courant paralléle qui marque
plus clairement la distinction entre des notions comme « accés » et « accessibilité ». Si
'« accés » s’explique par une maitrise individuelle de ’environnement auquel les éléves
participent, I'« accessibilité » a une dimension plutdt collective. Les acteurs de I'Ecole
sont censés accueillir tous les éléves et leurs particularités. Les enseignants sont ainsi
invités 3 mieux adapter leurs contenus d’enseignement et a les rendre disponibles a
une large diversité de besoins.

En termes d’accessibilisation de ’environnement scolaire, il ne faut pas oublier de
prendre en compte les configurations spécifiques a cet espace qui peuvent varier au
niveau du territoire d'une académie entre les diverses institutions scolaires, mais aussi
a un niveau national entre les diverses régions. Cependant, une dimension commune
nous semble apparaitre : le «bricolage » de pratiques pédagogiques, éducatives et
d’ingénierie informatique. Ce terme de « bricolage » vient par ailleurs souligner les
formes de recherche de solutions devant de nouvelles formes, dites « inclusives », de la
scolarité. Elles sont mises en place a la fois par les acteurs de I’éducation, du soin, les
familles et les éléves mémes.

Au-dela des notions d’accessibilité de I'espace physique et de I'espace scolaire, notre
terrain nous a permis de saisir 'accessibilité en lien avec le numérique. Il y a a la fois
une accessibilité des objets et des interactions spécifiques au numérique et une
accessibilité réalisée a travers le numérique. Ainsi, les éléves apprennent d’abord les
spécificités des objets numériques. Une fois cette étape acquise, ils peuvent utiliser ces
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objets au service de leurs apprentissages et de leur participation a I'environnement
scolaire.

En outre, des outils « numériques » grand public sont déclinés et saisis, ou rejetés, en
fonction des besoins particuliers des éléves malvoyants, sourds ou dyslexiques. Le
numérique peut alors étre congu en tant qu’espace alternatif d’action, qui compléte
Iactivité scolaire quotidienne. Ce qui n’est pas réalisé dans le monde de la pratique
scolaire traditionnelle se veut étre pallié a travers le numérique. Ainsi, selon la logique
des acteurs rencontrés, l'ordinateur vient prolonger le manque de vision de la
personne, il est mémoire secondaire et élément qui structure I'action lorsque les
moyens traditionnels mnémotechniques ne le permettent pas. Mais au-dela de ces
fonctions « compensatrices », quelque chose de différent se met en place. Dans 'espace
numérique, les repéres se construisent différemment en fonction des besoins
spécifiques des personnes. L’observation des jeunes en situation de handicap nous
montre comment ils s’approprient cet espace, comment ils 'apprennent, et finalement
participent a délimiter ses coordonnés et a le (re)construire, a I'instar de I'espace
physique, qu’ils soient ou non accompagnés par d’autres catégories d’acteurs.
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Les géographies du handicap
comme géographies de la diversité

Cristina Popescu et Noémie Rapegno

Le dialogue que nous avons initié entre chercheurs et entre disciplines montre la
diversité des dynamiques des « géographies » du handicap.

L’espace se présente comme une ressource a la disposition de ses utilisateurs,
différemment actualisable selon les divers besoins. Il n’existe pas un seul espace du
handicap, mais plusieurs, selon les expériences des individus concernés.

Ces espaces (numériques ou physiques, réfléchis pour les personnes en situation de
handicap ou non) sont le plus souvent fragmentés, parsemés de frontiéres invisibles qui
séparent des mondes sociaux toujours en train de redéfinir leur place!l. L’espace est
compris comme lieu de I'action?, qui par ses limitations ouvre ou non l'accés aux
diverses catégories de citoyens. Il se construit dans le continuum des relations intimes
et des relations plus formelles. Et il apparait parfois comme un réservoir de sensations?.

L’étude des géographies du handicap a pu étre saisie au niveau de plusieurs axes : celui
des diverses (re)configurations de I’espace a I'encontre des corps différents, celui des
formes d’appropriation des espaces, et des déplacements, comme formes sensibles du
changement.

L’ouvrage a proposé un voyage au sein de divers espaces du handicap. Comme montré
des I'introduction générale, les théories du modéle social du handicap® mettent I'accent
sur I'importance de I'environnement dans la création des situations de handicap.
Plusieurs contributions ont évoqué les revendications d’une ouverture de I'espace
(aménagement des voiries, du bati), traduite par ’emploi d’un terme qui est souvent
employé par les acteurs du monde du handicap, celui d’accessibilité. L’accessibilisation
d’'un espace contribue a valoriser les affordances® ou possibilités pour des personnes
handicapées, et plus généralement, différentes du point de vue de leurs besoins et de
leur rapport au monde. Encourager leur « fonctionnement », leur permettre de choisir
entre de multiples potentialités d’actions, c’est une maniére de reconnaitre la
différence de ces personnes et d’ouvrir I'espace a la diversité des pratiques et des
identités.
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Une partie des contributions a repris ces questions, tout en faisant attention a
distinguer les notions d’acces et d’accessibilité. L’accessibilité a été étudiée a la fois
comme catégorie de 'action publique et comme catégorie interprétative. Plusieurs des
auteurs se sont attachés a mieux saisir la place qu’elle peut occuper, dans I'espace
physique comme dans I'espace numérique, au sein des « géographies du handicap ».
Ainsi, les nouveaux dispositifs numériques, tout comme les technologies de
I'information et de la communication, participent a la (re)configuration de I'espace
vécu par les personnes handicapées. En outre, a travers les diverses expérimentations
étudiées (un quartier inclusif pour les personnes ayant une déficience intellectuelle, un
centre d’appel d’urgence expérimental pour les sourds et malentendants, etc.), 'espace
est souvent mis a I'épreuve pour supporter les activités futures d’une diversité
d’acteurs. Réciproquement, les participants a ces expérimentations témoignent a leur
tour d’une forme d’ajustement spatial. Comprendre les géographies du handicap passe
aussi par I'étude des activités permettant aux individus de négocier leur
environnement, de se le réapproprier et de le transformer. Plusieurs des auteurs ont
notamment analysé I'espace vécu des personnes en situation de handicap, en d’autres
termes, I'ensemble des lieux qu’elles fréquentent, leur espace de vie mais aussi leur
espace social et les valeurs psychologiques qu’elles projettent dans cet espace®. L’étude
conjointe des espaces de la vie publique et de la vie intime a mis en évidence
I'importance des repéres quils soient présents dans un espace clos ou ouvert.
L’appropriation de ces espaces se fait a travers de multiples ajustements mis en lumiére
par la plupart des contributions de 'ouvrage.

Au-dela des déplacements comme activités quotidiennes, la mobilité a différentes
échelles est une composante a décortiquer pour une recherche en termes de
géographies du handicap. Le mouvement a aussi pu étre étudié dans sa dimension
plut6t personnelle et sous un angle émotionnel. Le rapport du corps a l'espace, sa
participation a la construction de son environnement se trouvent complétement
transformés dans I’expérience quotidienne de la ville. La connaissance spatiale se
construit différemment selon les outils et les sens employés, quils soient visuels,
sonores, tactiles ou kinésiques. Le role primordial de la vue ne doit pas étre occulté,
mais des alternatives existent dans la construction de diverses configurations spatiales.
Parler alors de déplacement, mouvement, dynamique apporte des pistes
supplémentaires pour mieux comprendre I'expérience du handicap et les changements
qu’elle apporte dans I'organisation sociale.

Au terme de notre démarche, nous pouvons saisir des prémices d’'un « monde
habitable” » pour une diversité d’individus. Mais le handicap continue a interroger
I'espace et révéle en cela les dimensions normatives d’une société in/capable
d’accueillir de « différentes formes d’humanité® ». Notre ouvrage a privilégié ’espace
francais, plusieurs types de situations et diverses catégories d’individus ont été pris en

considération, mais il reste encore de bien nombreuses voies a explorer.
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Glossaire

AAH : Allocation aux adultes handicapés

ACTP : Allocation compensatrice pour tierce personne

AEEH : Allocation pour I’éducation de ’enfant handicapé

ARS : Agence régionale de santé

CDAPH : Commission des droits et de I"'autonomie des personnes handicapées
CIF : Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé
Cnaf : Caisse nationale d’allocations familiales

CNSA : Caisse nationale de solidarité pour 'autonomie

Creai : Centre régional d’études, d’actions et d’informations en faveur des personnes en
situation de vulnérabilité

DGSCO : Direction générale de I'enseignement scolaire

Depp : Direction de I’évaluation, de la prospective et de la performance
Drees : Direction de la recherche, des études, de I’évaluation et des statistiques
ERP : Espaces recevant du public

HSM : Handicap-Santé (volet ménages [enquéte])

Insee : Institut national de la statistique et des études

IFRH : Institut fédératif de recherche sur le handicap

Igas : Institut général des affaires sociales

Iresp : Institut de recherche en santé publique

LS : langue des signes

MDPH : Maison départementale des personnes handicapées

MSA : Mutualité sociale agricole

MSSH : Maison des sciences sociales du handicap

Odenore : Observatoire des non-recours aux droits et services

OMS : Organisation mondiale de la santé

PCH : Prestation de compensation du handicap

PPS : Projet personnalisé de scolarisation

219



220

Rheop : Registre des handicaps de ’enfant et observatoire périnatal
RQTH : Reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé

SAVS : Service d’accompagnement a la vie sociale

Sessad : Service d’éducation spéciale et de soins a domicile

TSA : Trouble du spectre autistique

Unapei: Union nationale des associations de parents, de personnes handicapées
mentales et de leurs amis
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