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Qu’est-ce « le handicap » ?

Le handicap est un terme relatif, qui se réfere a
I'interprétation de la notion « d’activité normale ». Les
normes varient ; une incapacité peut étre considéree
comme « handicapante » dans une culture et non dans
une autre. L'établissement d'une définition universelle du
handicap est donc extrémement problematique. La
CDPH (Convention des Nations Unis pour le Droit des
personnes Handicapées) évite cet ecuell et dit:

« Par personnes handicapées on entend des
personnes qui  présentent des incapacités
physigues, mentales, Intellectuelles ou sensorielles
durables dont l'interaction avec diverses barrieres
peut faire obstacle a leur pleine et effective
participation a la societé sur la base de I'égalité
avec les autres.
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Bien gu'll ne s'agisse pas d'une
définition, cette déclaration identifie les
guatre éléments essentiels qui sont :

O une personne ,
O une incapacite de longue durée,
0 des obstacles a la participation

0 et I'enjeu de I'égalité des
chances.
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Cela amene a se poser les guestions

suivantes
* Le statut de personne est-il suffisamment reconnu (enfant
objet ou sujet)?
« Comment engager I'enfant vers la pleine participation?

 L’enfant est-il reconnu de telle sorte qu'’il bénéficie de
I'ensemble des opportunités a la readaptation et la santé?

* Quels sont les obstacles rencontrés pour lesquels des
mesures peuvent étre prises pour les éliminer ou les réduire ?

e S’agissant d’'un enfant au sein d’'un groupe culturel, comment
prend-on en compte les interactions internes a la famille, dans
ce qu’ils peuvent étre des obstacles ou des aides.

* Notre public cible est-il ?

— L’enfant,
— La famille, le groupe,
— L’interaction de tout cela
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Trois types d'exclusion sont identifiables :
comportementale, environnementale et
Institutionnelle.

Bien gu’ils ne constituent pas un groupe homogene, les enfants sont
unis par lI'expérience commune d’une singularité et des obstacles a
leur pleine participation. La question de I'exclusion est
consubstantielle au sens et a la définition des situations de handicap.

* Les enfants peuvent étre exclus socialement par des attitudes (peur, ignorance
voire surprotection) ou peuvent étre exclus en raison des faibles attentes sur ce
gu'ils peuvent realiser.

« Ladiscrimination environnementale : environnement (inclus le transport),
obstacles a l'information et a la communication...

* Ladiscrimination institutionnelle se produit lorsqu’ils ne se voient pas accordés
les mémes droits que les autres, (école, sport et culture...)

Ces notions assez universelles impregnent la culture et donc le langage.
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NOs représentations
De l'objet au sujet, de la charité au droit.

 Phase de la charité, (sortie des messes) = modele
compassionnel

 Phase des héros : objet de reconnaissance=
anciens combattants

 Phase de la réparation (PH objet de soin) = modele
medical

* Objet d’intégration et de la compensation = modele
social

 PH sujet de droit = modele basé sur les droit de
'homme
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Les médecins m’appellent DOWN syndrome
Les gens dans la rue me traitent de
TRISOMIQUE
Mes amis m'appellent SOKA !
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LA CONFRONTATION DES SAVOIRS

e Les savoirs profanes, familles, communautés

* Les savoirs des soignhants, thérapeutes locaux,
e Les savoirs des experts ????

« Comme dans toute prise en charge
thérapeutique, la question de l'altérite est posee
mais ici de facon particulierement aigué du fait
gue patient et therapeute ne partagent pas les
mémes représentations de la nature de I'enfant
et de la maladie. »
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Fausse pistes de la relation de soin

« L'identification des « bénéficiaires» de nos
actions aux avatars les plus racoleurs de leur
histoire (guerre, génocide, catastrophe
naturelles ..) non seulement témoigne d’'une
fascination trouble pour la violence mais réduit
I'autre a n’exister que dans I'exhibition de sa
douleur . Dans une telle représentation, |'étre-
sujet des bénéficiaires est nié au profit des
représentations imaginaires gue les
humanitaires donnent de leur victimes. Pour
demeurer dans cette image, les victimes doivent
renoncer a prendre la parole. »

Serge Baqué, Le lieu du juste
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Alter — Ego
Ce qui est différent, ce qui nous ressemble

La question est celle du normatif, de l'altérite,
de l'appartenance au genre humain.

Cet enfant fait-il partie de notre groupe?

Qu’est ce donc qui nous fait le plus peur, la
différence, ou bien la ressemblance...

A moins qu’il ne soit en lien avec d’autres
mondes, celul des esprits, du monde animal
et/ou vegetal, a moins qu’il ne soit message..
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SENS, NON SENS, CONTRE SENS

* Valeur donnée a I'enfant

« Compétence de la mere qui est attaguée
e La faute originelle

* Le message porté

 Interactions et syncrétisme culturelle dans
un cadre mouvant
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e Les sociétés traditionnelles semblent avoir repéré la
difficulté pour tout parent a inscrire I'enfant
nandicapé dans I'affiliation humaine et elles
proposent des solutions originales. Ainsi, Si ces
enfants sont si differents des humains c’est qu’ils
sont d’'une autre nature. On parlera alors d’'« enfant-
ancétre », d’'« enfant de djinn », d'« enfant-sorcier »,
etc. Cette affiliation a une catégorie imaginaire est le
début d’'un processus d’identification et de
reconnaissance de I'enfant. Loin de figer I'enfant
dans une catégorie non-humaine, une série de
orocédures suivra. C’est parce qu’on a reconnu la
nature singuliere de I'enfant gu’on va ensuite
pouvoir la modifier afin de faire passer I'enfant de
'affiliation a un ordre invisible a un ordre humain.
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Représentations du handicap dans les
sociétés dites traditionnelles

« Dans les sociétés traditionnelles, I'enfant handicapé
est parfois pensé comme un étre précieux. Il est un
don de Dieu ou des génies tutélaires qu’il faut savoir
recevoir. Cette Inversion du handicap a l'avantage
d’attribuer une place a cet enfant au sein de sa famille
et de sa communaute. Cependant, pour que cette
valence béneéfique du handicap se realise, il faut
gu’un certain nombre de prealables, de conditions et
de procédures rituelles soient accomplis. Les humains
qui accueillent un tel enfant participent donc
activement a la transformation du handicap : non plus
comme signe d’'un moins, d’'un mangue, mais comme
signe d’'un plus, d’'une richesse. »
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« En situation transculturelle, les éléments
culturels sont a prendre comme des leviers
thérapeutigues. Rien de plus. Ce serait mal
comprendre leur fonction que de les taxer
d’élements folklorigues pour des thérapeutes en
mal d’exotisme. L’'universalité se présente aussi
a travers ces figures culturelles qui nous aident
a mieux comprendre et a mieux soigner. »

Marie Rose Moro
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Les engquétes Connaissances,
Attitudes, Pratigues (CAP)

Prealable essentiel aux programmes de
mise en place de service, de campagne
de sensibilisation, de vaccination ect....
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