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    Présentation

    « On fantasme le handicap de ne pas le connaître »

Cet ouvrage réunit et conjugue des savoirs sur le handicap issus des sciences biomédicales, humaines et sociales comme des sciences de l’ingénieur, de l’information et de la communication. Au regard d’un droit d’accès et d’un devoir de partage, il les met au service d’une pensée et d’une pratique éclairées. Porté par un objectif haut placé, il inaugure un autre temps de la pensée. Il ouvre la voie à de Nouvelles Lumières sur le handicap, qu’il accompagne de propositions pour nourrir l’éducation, la formation, la recherche et orienter l’action publique.
« L'homme est un découvreur voué à prospecter
de l'autre côté des croyances : sur le versant du savoir » Charles Gardou
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Le temps des savoirs


Charles Gardou


Face à la question du handicap, les qualités humaines et les principes généreux épargnent-ils de se doter d’un outillage équipement intellectuel ? La rationalité, les connaissances isues des diverses spécialités scientifiques ont-elles ici leur place ? Dans quelle mesure cette réalité humaine relève-elle de la science ? S’il est vrai que le savoir, à lui seul, ne prémunit pas contre tous les obscurantismes, sa marche lente et laborieuse conduit à un « dés-obscurcissement », à une plus grande vigilance critique. Quel est donc le défi des Nouvelles Lumières à susciter et à accompagner ? Il est de situer résolument dans la pensée l’impensé que constitue encore le handicap, et de développer une réflexion originale, tout en posant comme principe le refus de réduire les problèmes qui lui sont liés à une classe de questions particulières. Il ne s’agit pas moins que de faire enfin place à cette problématique dans le champ d’un entendement éclairé.






« Sapere aude ! Ose penser.

Aie le courage de ton propre entendement. »

Emmanuel Kant




À n’en pas douter, si ce livre était consacré aux lieux communs, contrevérités ou affabulations, qui courent sur le handicap, il serait plus volumineux encore. Il ferait apparaître bien mince le dictionnaire inachevé de Gustave Flaubert sur les idées reçues [1] . Le handicap absorbe en effet, comme un buvard, les émotions, les croyances, les superstitions, les peurs chimériques et les fantasmes. Par une sorte d’endormissement de la raison, ce qui est présenté comme établi, et se transmet comme tel, ne procède souvent que de préjugés. Il est bien sûr illusoire d’imaginer s’en départir une fois pour toutes tant la pensée en est pétrie, mais le plus utile que l’on peut faire est de construire et transmettre du savoir. Si celui-ci ne prémunit pas, à lui seul, contre tous les obscurantismes, il est une réponse essentielle aux errements de l’esprit humain dont le handicap est la raison. Il préserve des égarements auxquels s’expose celui qui pense savoir lorsqu’il ne sait pas, ou qui ne connaît pas toujours ce qu’il imagine connaître. Il contribue à neutraliser l’inclination au préjugement, dont chacun reste, pour une part, esclave. Grâce à la science, même incomplète et imparfaite, nous savons mieux ce que nous ne pouvons plus croire ou admettre. Aussi faisons-nous de l’élaboration et de la circulation de savoirs le levier, insuffisant mais indispensable, d’une conscientisation [2] , d’un changement de point de vue dans les manières de considérer le handicap et de lui apporter des réponses.

En dépit de ses avancées chaotiques, le savoir scientifique ouvre sur des évolutions culturelles qu’aucune autre voie ne permet d’atteindre. Les progrès qu’il permet prouvent sa supériorité sur les approches irrationnelles. Une incompréhension envers les personnes en situation de handicap, c’est-à-dire une difficulté à « tenir ensemble », perdure par carence de la pensée. Le sommeil de la raison éveille, on le sait, les « idées dangereuses », ces monstres que Goya représente dans un chef d’œuvre parmi les plus fameux du siècle des Lumières [3] .




« Ne raisonnez pas, laissez votre cœur parler ! »

Dans une sorte de prêt-à-penser, toujours prégnant dans notre culture, on a cru que les sentiments charitables, les qualités humaines et les attitudes de bonne conscience dispensaient d’acquérir des connaissances. Les principes généreux et les discours de conviction épargneraient de se doter d’un outillage conceptuel et, au-delà, d’un réel équipement intellectuel. La question du handicap relèverait d’une forme de sacerdoce, non de l’exercice de la capacité de raisonnement. Les valeurs humanistes affichées autoriseraient à négliger l’analyse objective des situations vécues, les savoirs susceptibles de la fonder et l’esprit critique qu’elle exige.

On continue d’ailleurs à s’interroger : la rationalité, les savoirs scientifiques ont-ils réellement leur place dans ce champ ? Dans quelle mesure cette réalité humaine relève-t-elle de la science, c’est-à-dire d’un ensemble de savoirs organisés et vérifiés par des méthodes rigoureuses ? Qu’a-t-elle à y gagner ? Ne suffit-il pas de faire confiance à l’expérience, de sensibiliser, de divulguer des informations générales ? « Ne raisonnez pas, laissez votre cœur parler », entend-on encore.

Pris dans ces filets culturels, nous manquons, parfois jusqu’à l’excès, d’un projet de production et de diffusion de savoirs. La carence de production, de circulation, de mutualisation de connaissances, appuyées sur la recherche dans les divers domaines disciplinaires, fausse la lecture de cette réalité bio-psycho-sociale que constitue le handicap. Le manque de savoirs, objectivement fondés, fige les questionnements, les conceptions et les pratiques. En tout secteur, ses conséquences sont lisibles : soin, éducation, emploi, urbanisme, communication, etc. Parce qu’il alimente un océan de mythes et de craintes infondées, il distord le regard porté sur les personnes en situation de handicap, faisant obstacle à leur participation sociale et à un accès équitable au patrimoine commun. Il entretient des formes d’oppression, en même temps qu’il compromet la réussite des politiques sociales et l’application des lois. Il entraîne des décisions incohérentes, à l’encontre même de l’intérêt des personnes, de leur réalisation et de leur bien-être.

Cet ouvrage se confronte, de fait, à une double nécessité : d’un côté, déconstruire certaines croyances préscientifiques, sans toutefois occulter ou péjorer, par ignorance des contextes d’alors, ce que nos devanciers tenaient pour des acquis [4]  ; de l’autre, rassembler et proposer des savoirs plus éprouvés, sans jamais, par prétention scientifique, figer et enfermer. Songeons aux deux régimes scientifiques, dont parle Thomas S. Kuhn [5]  : le premier renvoie à une remise en cause fondamentale des conceptions ou « paradigmes » antécédents, à la subversion du patrimoine de connaissances préalablement établies, pour mettre au jour les points d’ancrage de nouvelles connaissances ; le second conduit à puiser dans le gisement des savoirs accumulés, que Karl R. Popper appelle background knowledge [6] , à l’amender et à l’approfondir.

Ce n’est pas un livre de plus, qui se résumerait à un combat d’idées. Il est porté par un objectif haut placé : interroger, revisiter et réunir les connaissances scientifiques sur le handicap, pour mettre ce patrimoine au service d’une pensée, d’une recherche et d’une action éclairées. Pas davantage qu’en d’autres domaines, ces savoirs n’ont vocation à demeurer privatifs et uniquement accessibles à ceux qui prétendraient les maîtriser dans une rationalité définie in abstracto, en négligeant ceux qui souhaitent s’en saisir. Pour exigeants qu’ils soient, ils ne sont pas l’exclusivité de quelques-uns mais procèdent d’un processus de construction commune, auquel se trouvent attachés à la fois un devoir de partage et un droit d’accès.

Dans une même intention forte, il mise sur l’intelligence collective pour enrichir la palette des savoirs sur le handicap, considéré dans ses différentes dimensions : celle des dysfonctionnements des fonctions organiques ou des structures anatomiques ; celle des activités et de la participation ; celle des facteurs contextuels [7] . La complexité de cette question appelle une conjugaison des savoirs, une pensée archipellique, pour reprendre l’expression chère à Édouard Glissant [8] . Elle bouscule les clivages disciplinaires, ne laissant pas place à un savoir dogmatique, en quête de distinction et enclos dans des frontières. Elle met à mal la disjonction de connaissances qui, se voulant totalisantes, deviennent totalitaires et créent des oppositions mutilantes. Quelle discipline scientifique pourrait, à elle seule, embrasser les multiples facettes de ce que l’on dénomme handicap ?

À ce moment de l’histoire de la pensée, ces pages viennent ainsi répondre à l’exigence de dialogue entre les univers du savoir, qui ne sont cependant pas semblables, indistincts et interchangeables. Elles s’inscrivent dans un effort jamais achevé, pour lier, cohérer, de façon à « aller tous ensemble beaucoup plus loin que chacun en particulier ne saurait le faire », aurait dit Descartes [9] . Loin d’un renoncement aux spécificités disciplinaires, d’un grand mélange ou d’un nivellement, cette mise en lien situe le handicap à la hauteur où il requiert d’être pensé : sa compréhension ne peut être que plurielle, tant du point de vue des disciplines, des approches, des paradigmes que des méthodes. Nous parlerons ici de consilience, terme évoquant spontanément l’association conscience-lien, qui caractérise précisément les avancées du savoir en croisant les disciplines, à travers les faits et la théorie, dans le but d’élaborer une base commune d’explication [10] .

Dans cette optique, les vingt-quatre chapitres qui composent cette « encyclopédie » représentent autant de confluents qui alimentent, en synergie et à bénéfice réciproque, le fleuve des connaissances sur le handicap. Quels sont les savoirs de l’aménagement et de l’urbanisme, de l’anthropologie, de la biologie, de la comparaison internationale, de l’épidémiologie, de l’histoire, de l’histoire de l’art, de la médecine de réadaptation fonctionnelle, de l’obstétrique, de la paléopathologie, de la philosophie, de la psychanalyse, de la psychiatrie, de la psychologie clinique, de la psychologie cognitive, des sciences des activités physiques et sportives, des sciences de l’éducation, des sciences économiques, des sciences de l’information et de la communication, des sciences juridiques, des sciences du langage, de la science politique, de la sociologie et de la théologie ? Quel est le gisement de savoirs que ces disciplines scientifiques recèlent ? En termes de théories de référence, de concepts, de méthodologies, quels sont leurs apports originaux, à (re)découvrir, à exploiter, à faire connaître ? Que disent-elles d’essentiel pour aujourd’hui et quelles perspectives dessinent-elles ?

Qu’elle émane des sciences de la nature et technologiques ou des sciences humaines et sociales, chacune des contributions est traversée par une conception du savoir comme projet, avec ses contretemps, ses heurts, ses croisements et ses hypothèses. La question du handicap est en effet une lessiveuse à schémas formatés ; elle prend à contre-pied les appareils scientifiques les plus assurés. Les réalités, qui lui sont liées, excèdent les concepts établis et invitent à en façonner de nouveaux, voués à leur tour à une remise en cause, dans un incessant questionnement. La difficulté à stabiliser des définitions et des « vérités » se vérifie tout particulièrement et, en ce domaine plus qu’en tout autre encore, la prétention à la certitude scientifique n’est qu’un mirage.

Les savoirs exposés ici sont empreints des situations réelles. Ils ne proviennent pas de chercheurs occupés à purifier la connaissance, en se privant de l’étayage des connaissances profanes, issues de l’expérience, et des savoirs de la pratique, élaborés par les professionnels. Pour parler sur, autour de, à partir de, chaque auteur a parlé avec ceux qui vivent le handicap, veillant au juste équilibre entre proximité et distanciation.

L’exigence de rationalité ne suppose pas de délier la connaissance, inscrite dans un rapport de verticalité, et la reconnaissance, sous-tendue par une relation d’horizontalité. Elle ne suppose pas de limiter ou d’occulter les voix singulières au profit de statistiques, de fichiers ou de types, parfois d’un seul. Elle n’implique pas non plus de surévaluer la raison au détriment du sensible, qu’Edmund Husserl nommait la chair, mais elle réclame au contraire de les concilier.

La recherche sur cet événement à dimension individuelle et collective qu’est le handicap [11]  relèverait-elle alors d’une rationalité spécifique ? En tout état de cause, sa qualité et son utilité dépendent de son aptitude à forger un ensemble de savoirs conceptuels qui répondent à des critères d’objectivation, accompagné d’un ensemble, irréductible au précédent, d’options éthiques et politiques, de valeurs et de fins sociales. Elle met les savoirs à l’épreuve des situations, des pratiques et des finalités, et réciproquement. On s’interroge, on questionne, on cherche un élément et on en découvre un autre, dépassant de toutes parts la cible visée. On parvient ainsi à des savoirs, apparemment singuliers, qui irradient le savoir en général. Cette recherche met en échec certains pouvoirs d’explication ou de compréhension [12]  et bouleverse les repères méthodologiques. Elle transforme le statut du savoir et la manière de le prendre en compte dans nos sociétés toujours plus diverses. D’une certaine façon, elle est, en soi, une connaissance de la manière d’accéder au savoir et de le considérer.

La présumée marginalité devient facteur d’innovation et sa fécondité heuristique, longtemps ignorée ou occultée, est mise à découvert.




« Un esprit sain dans un corps sain »

Fût-elle l’œuvre de la raison et de l’entendement, il n’est pas de science à compétence universelle, toute-puissante et infuse. Cet ouvrage se consacre donc tout entier au savoir scientifique, sans toutefois l’idéaliser. Celui-ci n’est pas une formule magique susceptible de faire définitivement disparaître la pensée superstitieuse qui s’abandonne, elle, aux fruits de l’imagination et fait redouter des chimères. L’homme n’est-il pas cet être tiraillé entre la raison, vers laquelle il tend, et les mythes, dont il est créateur ? C’est ce qu’illustrent deux grandes figures à la source de la science moderne : Nicolas Copernic, à la fois astronome et astrologue, et Isaac Newton, dont on ignore souvent qu’il était féru d’alchimie.

Frappant d’abord l’imagination, le handicap, continûment travaillé par des affects et des phobies, fait perdre la raison aux esprits les plus avertis. Face aux dysfonctionnements du corps ou de l’esprit humain et aux situations de handicap qui en résultent, le besoin de croire en des « miracles » conduit souvent à abdiquer la capacité d’analyse objective et de raisonnement. Sous des formes diverses, c’est vrai dans toutes les cultures [13] . La science n’est pas à même d’éradiquer tout cet imaginaire. Il advient même qu’elle dérive vers une forme de nouvelle pensée magique et serve des fins douteuses. Il suffit de penser à certaines impostures scientifiques : si l’autisme en est un exemple tristement fameux, la liste serait longue de pseudo-savoirs autour du handicap. « Le bien et le mal coulent de la même source », disait justement Jean-Jacques Rousseau.

Les Lumières, animées par un esprit positif et rationaliste, fournissent elles-mêmes l’exemple d’un combat contre les zones d’ombre d’une certaine recherche de rationalité : celui de Georg C. Lichtenberg contre la théorie exposée par Gaspard Lavater dans L’art de connaître les hommes par la physionomie [14] . L’engagement de cette figure du XVIIIe siècle contre les dangers du scientisme prend une coloration singulière quand on sait qu’il fut personnellement marqué par le poids des préjugés. Chétif, maladif et affecté d’une déformation de la colonne vertébrale, le bossu de Göttingen, comme on le surnomme, est professeur de physique et de mathématique. Il consacre ses activités scientifiques au calcul des probabilités et à l’électricité. Il initie, en Allemagne, l’usage du paratonnerre et l’expérimentation dans l’enseignement des sciences naturelles. Son laboratoire devient, dit-on, la curiosité de la ville, forçant l’admiration de nombreux scientifiques, en particulier d’Alessandro Volta, l’inventeur de la pile électrique. Il correspond avec Emmanuel Kant et rencontre Goethe, qui espère de lui un soutien à ses recherches sur les couleurs [15] . C’est dire son espérance dans les idéaux scientifiques de son temps ainsi que sa lutte contre l’ignorance et ce qu’elle provoque en soi comme envers les autres.

Dans un texte, intitulé « De la physiognomonie : contre les physiognomonistes [16]  », il montre comment l’imagination et l’esprit nouent quelquefois de dangereuses relations. Ainsi Gaspard Lavater, théologien suisse de langue allemande, affirme se consacrer, par amour des humains, à la « science de la physiognomonie ». Il prétend que la forme de la tête ou les traits du visage et, plus globalement, l’apparence du corps révèlent l’intelligence, les inclinations et le « tempérament ». Sur le modèle de la physique, il infère l’essence d’une personne de son aspect extérieur, « déduisant de tel nez telle disposition de l’esprit et, inexcusable présomption, tirant de certaines déviations de la forme régulière du corps des déviations analogues de l’âme [17]  ». Il occulte totalement les effets des conditions de vie, de la maladie et de mille autres adversités.

Georg C. Lichtenberg démontre, avec force, que cette « science » n’est autre qu’une mystification, un pur préjugé et l’idée la plus vile et inconsidérée qui soit : « Les belles âmes habitent les beaux corps et les âmes vilaines, elles, les corps difformes [18] . » Pourtant, ne continue-t-elle pas, dans une certaine mesure, à infléchir notre regard sur les autres, notamment lorsque leur corps ou leur esprit dysfonctionne et qu’ils s’éloignent de la norme établie ? La signification attribuée à l’expression : « Un esprit sain dans un corps sain [19]  » n’y renvoie-t-elle pas ? Peu d’humanisme éloigne de la science, mais beaucoup y ramène, pourrait-on dire. Une science éclairée requiert un combat de longue haleine pour la préserver du scientisme, spécialement dans le champ du handicap.




« Ou voyez-vous de l’extraordinaire ? Il n’y a que de l’ordinaire »

Mais, en ce domaine, il serait simpliste et naïf de croire à une évolution progressive par les seuls apports du savoir. La réalité s’avère bien plus complexe ; on peut toutefois distinguer schématiquement trois temps dans l’histoire de la pensée sur le handicap.

De l’interprétation de l’infirmité comme faute et menace de déviance dans la culture gréco-romaine, impureté chez les Hébreux, signe d’élection divine pour François d’Assise au XIIIe siècle ou, trois cents ans plus tard, diabolisation pour Martin Luther, le premier temps se prolonge des siècles durant. C’est celui d’une obscurité entretenue par des constructions de l’esprit sur fond de sacré et d’imaginaire fantastique. On recourt aux prestiges supposés de puissances surnaturelles pour expliquer cet événement qui semble insondable. Celui qui en est victime incarne l’énigmatique : on l’imagine venu d’un ailleurs, d’une autre humanité. On se le représente comme un émissaire arrivé d’un autre monde, un être de l’entre-deux au statut intermédiaire. Ainsi en est-il de l’Antiquité classique jusqu’au Grand siècle : les croyances opaques et les légendes sont tenues pour des savoirs assurés [20] .

Entre obscurantismes et savoirs balbutiants, vient ensuite le temps d’un clair-obscur. Il s’ouvre, au XVIIe siècle, avec l’opposition entre science et superstition, mais surtout avec les grandes œuvres éducatives du siècle des Lumières. En 1749, Diderot publie sa Lettre sur les aveugles à l’usage de ceux qui voient [21] . Cette lettre fait suite à l’opération d’une cataracte, réalisée, à l’initiative de René de Réaumur, par Joseph de Hilmer, un chirurgien allemand, grâce auquel une aveugle-née recouvre la vue. Dans sa critique d’une raison aveugle, Diderot fait de Nicolas Saunderson, mathématicien et géomètre anglais atteint de cécité, le modèle de l’homme de science clairvoyant, plus à même d’abstraire. Pour lui, l’aveugle est voyant : sa cécité l’éclaire sur ce qu’il est, sur ce que sont les autres et sur ce qu’est le monde. Dans cet esprit, l’Abbé de l’Épée se consacre à l’éducation des sourds ; Valentin Haüy, professeur de Louis Braille, à celle des aveugles, et Jean-Marc Itard pose les fondements de l’éducation adaptée par son action auprès de Victor, l’enfant sauvage. Au XIXe siècle, Philippe Pinel s’intéresse, avec son disciple Jean-Étienne Esquirol, à l’amélioration du sort de ceux que l’on disait « fous ». Ce siècle se caractérise aussi par des velléités de rationalisation : plusieurs syndromes sont décrits, parmi lesquels la sclérose tubéreuse de Bourneville et le syndrome de Down. Ce mouvement s’affirme avec le XXe siècle, qui voit la naissance et l’essor du mouvement intégratif, illustré notamment par le courant de la pédagogie institutionnelle.

Cette marche, lente et laborieuse, vers un dés-obscurcissement conduit à un troisième temps, dont cet ouvrage procède. C’est celui d’une plus grande vigilance critique, pour tenter de se libérer d’un enchevêtrement complexe d’imaginaire, d’affects et d’idées reçues : « Écrasez les préjugés ! », clamait Voltaire [22] . Ce temps se nourrit des apports des sciences de l’homme et de la société, des sciences de l’ingénieur, des sciences et technologies de l’information et de la communication, qui viennent se conjuguer aux apports des sciences biomédicales. Le pluralisme se substitue à la voie unique de la connaissance médicale : le handicap n’est plus réduit à une manifestation pathologique, il appelle un « traitement » de la société [23] .

Il serait cependant artificiel d’opposer l’obscurité ou le clair-obcur des temps précédents à une raison qui serait désormais libre de toute superstition. Le monde a été et sera toujours traversé par des ombres. Sous des formes diverses, de fausses croyances résistent à tous les progrès du savoir. On continue à voir de l’extraordinaire là où il n’y a que de l’ordinaire et, par suite, à dichotomiser l’espèce humaine.




« Prenez votre entendement a deux mains ! »

Dans l’esprit originel de la devise « Sapere aude : ose te servir de ton entendement [24]  », les Nouvelles Lumières sur le handicap, à susciter et à accompagner, enjoignent de prendre son entendement à deux mains pour bousculer une vision binaire, culturellement construite au prétexte du particularisme de la question. Inaugurant un autre temps, elles réclament de dépasser cette conception qui scinde l’humanité en humanités jugées spécifiques. Faute de considérer l’humanité comme une pièce unie, aussi tramée de singularités soit-elle, on fait du ravaudage, tant dans la pensée que dans l’action. Et, tout en prônant le droit commun, l’accès de tous au patrimoine social collectif, le vivre-ensemble et les interactions, la citoyenneté partagée, l’intégration ou l’inclusion, on contribue à insulariser la question du handicap.

Cette vision, à laquelle les approches restent majoritairement assujetties, se traduit par des notions, devenues naturelles, qui enclavent les personnes en situation de handicap, étudiées comme des éléments tout autres, à la fois étranges et étrangers. Elle crée en quelque sorte un schisme entre deux « familles » distinctes : au centre, les « conformes », majoritaires ; en périphérie, les « hors-normes », minoritaires, formant un groupe, un genre en soi étudié à part. Elle maintient le handicap dans l’obscurité des marges, à l’encontre même du mouvement inclusif qui fait de la diversité sa substance [25]  : pluralité des allures de la vie ; variété des modes d’accès au monde ; multiplicité des expressions de la vulnérabilité, caractéristique de tout règne vivant ; jeu mouvant de situations qui, tour à tour, s’affrontent, s’équilibrent et se surmontent. Enchâssement de destins multiples à la fois communs et différents ; humanité une et multiple. Frontières indistinctes entre des « semblables » singuliers et interdépendants, uniques et unis. D’où la nécessité de dé-cristalliser, dé-sédimenter les concepts, logiques et schèmes de pensée usuels.

Il est symptomatique d’avoir à le formuler : l’imperfection, les défaillances du corps ou de l’esprit, ici objet de savoir, ne dérogent en rien à la condition humaine. Il n’existe pas, d’un côté, une singularité ordinaire et, de l’autre, une singularité extraordinaire. Si les êtres ne sont pas identiques, il n’existe entre eux aucune différence de nature fondamentale. Il n’y a pas d’« être handicapé » mais seulement des êtres multiples, inassimilables les uns aux autres et irréductibles à un seul signifiant. Le handicap n’est autre qu’un mixte de l’unité et du contradictoire : sa présence est le signe patent d’un va-et-vient permanent entre norme et hors-norme, l’équilibre et le déséquilibre. De sorte que cette question apparemment excentrée se situe au centre d’une pensée sur les droits humains, l’éducation, l’accès aux soins, la citoyenneté, la participation sociale, etc. La problématique du handicap concerne et interroge tous les domaines du savoir, toutes les spécialités scientifiques [26] .

Avant de lire les chapitres qui suivent, peut-être s’interrogerait-on : en quoi peut-elle intéresser l’économie, tournée vers la connaissance des phénomènes relatifs à la production, la distribution ou la consommation des ressources et des biens matériels dans la société ? A-t-elle quelque chose à voir avec les sciences qui se consacrent aux processus, productions et usages de l’information et de la communication ? Que peuvent en dire l’histoire de l’art et bien d’autres disciplines ? C’est oublier la transversalité et l’universalité qui caractérisent la question du handicap, dont on parle spécifiquement : de l’homme et des sociétés qu’il façonne, elle ne laisse rien de côté. Elle en est le miroir grossissant, l’amplificateur.

Les Nouvelles Lumières espérées requièrent un affranchissement des idées de centre et de périphérie, d’extraordinaire et d’ordinaire. Elles invitent à en finir avec une pensée qui hypertrophie le dissemblable, sous-dimensionne le commun et fait du handicap une différence radicale. Même face à des situations extrêmes, qui confrontent au « dépaysement » le plus complet, toute particularisation excessive relève du préjugé.

Cependant, inscrire la problématique du handicap dans l’universel n’implique pas, au risque d’une indifférenciation, d’occulter les singularités liées au fonctionnement inégal du corps ou de l’esprit, aux aptitudes, aux inclinations ou aux circonstances de vie ; ni de négliger les adaptations, compensations, accommodements, accompagnements, médiations et autres modalités de suppléance ou de contournement pour pallier les inégalités de nature ou de situation.

Tel est bien le défi de ces Nouvelles Lumières : situer résolument dans la pensée l’impensé que constitue encore le handicap, et développer une réflexion originale, tout en posant comme principe le refus de réduire les problèmes qui lui sont liés à une classe de questions particulières. Loin d’un slogan simplificateur, il ne s’agit pas moins que de faire enfin place à cette problématique dans le champ d’un entendement éclairé, afin qu’il n’y ait plus d’exclus de la pensée universelle.

Cette question, qui renvoie à des savoirs, des pratiques et des débats philosophiques ou sociopolitiques à haute teneur symbolique, nécessite une pensée exigeante et digne. Exigeante parce que ouvrant à une rationalité et à une universalité nouvelles. Digne parce que exigeante. Ajuster la pensée, c’est ajuster l’action : la compréhension de l’humain et la transformation du monde sont indéfectiblement liées.

Puissent ces pages amener les lecteurs à démentir les propos d’Apulée, toujours en quête, dit-on, du secret des choses : « Ce que les gens ne veulent surtout pas paraître ignorer, ils négligent pourtant de l’apprendre et ils refusent l’apprentissage tout autant que l’ignorance de ce même savoir [27] . »
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                            Notes du chapitre
                        

[1] ↑ G. Flaubert (posth. 1911), Dictionnaire des idées reçues, suivi du Dictionnaire des idées chic, Paris, Poche, 1997.

[2] ↑ Nous empruntons ce mot à P. Freire, auteur de Pédagogie des opprimés, suivi de Conscientisation et révolution, Paris, La Découverte-Syros, 2001 (1re traduction française, 1974).

[3] ↑ F. de Goya, 1797-1798, Le sommeil de la raison engendre des monstres, tableau de la suite intitulée Les caprices.

[4] ↑ Dans La fabrique des sciences modernes (Le Seuil, 2014), S. Shaffer, historien et philosophe des sciences, montre, d’une part, que la croyance a longtemps été un moteur puissant dans le milieu scientifique et, d’autre part, que la vérité scientifique emprunte souvent des chemins de traverse, naissant des controverses, plus que des consensus.

[5] ↑ T.S. Kuhn (1962), La structure des révolutions scientifiques, Paris, Champs-Flammarion, 2008.

[6] ↑ K.R. Popper (1963), Conjectures et réfutations, Paris, Payot, 1985. L’auteur affirmait justement que la science n’est l’inverse ni de la métaphysique, ni des mythes.

[7] ↑ Nous utilisons les termes mêmes de la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF), adoptée par l’Assemblée mondiale de la santé le 22 mai 2001 (Résolution WHA 54.21).

[8] ↑ E. Glissant, Traité du Tout-Monde, Poétique IV, Paris, Gallimard, 1997.

[9] ↑ R. Descartes (1637), Discours de la méthode, 6e partie, Leyde, Imprimerie Jan Maire.

[10] ↑ Ce terme est utilisé, pour la première fois en 1840, par William Whewell, philosophe et historien des sciences, dans The Philosophy of the Inductive Sciences. Dans L’unicité du savoir. De la biologie à l’art, Edward O. Wilson, biologiste et membre de la Fondation Dialogue des savoirs, écrit qu’« un bon usage de l’interdisciplinarité consiste à établir la consilience, c’est-à-dire la convergence non recherchée de disciplines indépendantes qui, si elles donnent des résultats convergents, consolident un modèle. Le mauvais usage de l’interdisciplinarité, hélas le plus fréquent, ajoute-t-il, vise à rechercher dans d’autres disciplines ce qui conforte a priori une hypothèse contestée dans une autre discipline, ce qu’on appelle de l’empirisme archaïque » (Paris, Robert Laffont, 2000, p. 35).

[11] ↑ A. Bensa, E. Fassin (sous la direction de), « Qu’est-ce qu’un événement ? », Terrain, 38, 2002 ; M. Bessin, C. Bidart, M. Grossetti (sous la direction de), Bifurcations. Les sciences sociales face aux ruptures et à l’événement, Paris, La Découverte, 2010.

[12] ↑ L’étymologie de ces deux termes est éclairante : expliquer (explicare « déployer », « dérouler », « déplier ») ; comprendre (comprehendere, de cum « avec » et prehendere « prendre, saisir »). On doit bien sûr cette distinction à Wilhelm Dilthey, qui développe une compréhension herméneutique de la culture distincte de l’explication causale des sciences de la nature. Cf. Critique de la raison historique. Introduction aux sciences de l’esprit et autres textes (1883) – Œuvres 1, Paris, Cerf, 1992.

[13] ↑ C. Gardou et des chercheurs des cinq continents, Le handicap au risque des cultures. Variations anthropologiques, vol. 1, Toulouse, érès, 2010

[14] ↑ G. Lavater (1775-1778), L’art de connaître les hommes par la physionomie, Paris, éd. Depelafol, 1820.

[15] ↑ Goethe, qui publie sa Théorie des couleurs (Farbenlehre), en 1810, au terme de vingt années de recherches assidues, disait de Georg C. Lichtenberg (1742-1799), dont les écrits se caractérisent par leur verve et leur humour : « Nous pouvons nous servir de ses écrits comme de la plus merveilleuse des baguettes magiques : là où il plaisante, un problème se cache. »

[16] ↑ G.C. Lichtenberg (1778), « De la physiognomonie : contre les physiognomonistes », dans Le couteau sans lame et autres textes satiriques, traduction de Charles Le Blanc, Paris, José Corti, 1999.

[17] ↑ Ibid., p. 223.

[18] ↑ Ibid., p. 207.

[19] ↑ La formulation Mens sana in corpore sano est due au poète latin Juvénal (fin Ier siècle/début IIe siècle). Pierre de Coubertin, rénovateur, en 1894, des jeux Olympiques de l’ère moderne, en propose une variante : « Un esprit ardent dans un corps musclé ».

[20] ↑ Voir H.-J. Stiker (1982), Corps infirmes et sociétés, Paris, Dunod, 2013.

[21] ↑ Diderot qui dirige, avec D’Alembert, l’Encyclopédie, ce monument des Lumières, dont l’objectif est de présenter, sous forme alphabétique, la totalité des connaissances humaines.

[22] ↑ Voltaire achevait parfois ses lettres par Ecralinf, pour signifier : ECRAsez L’INFâme. À ses yeux, l’infâme, ce sont les systèmes qui, prétendant détenir la vérité sur l’homme, empêchent la société de se prendre en mains et d’évoluer.

[23] ↑ C’était déjà la préconisation des représentants du courant antipsychiatrique au XXe siècle : Franco Basaglia (L’institution en négation, Paris, Arkhê, 2012, 1re éd. 1970) ; David Cooper (Psychiatrie et antipsychiatrie, Paris, Le Seuil, 1970) ; Ronald D. Laing (Le moi divisé, Paris, Stock, 1970).

[24] ↑ Emmanuel Kant en fait la devise des Lumières, empruntant les mots du poète latin Horace, qui a vécu au Ier siècle av. J.-C. : « Osez savoir ! ». Cf. E. Kant (1784), Qu’est-ce que les Lumières ? Paris, GF-Flammarion, 1991, p. 43.

[25] ↑ C. Gardou, Une société inclusive, parlons-en ! Il n’y a pas de vie minuscule, Toulouse, érès, 2012.

[26] ↑ Cf. G. Vattimo, Les aventures de la différence, Paris, Les Éditions de Minuit, 1985.

[27] ↑ Apulée, Le démon de Socrate, Paris, Payot, Rivages, 1993, p. 73. Cet écrivain et philosophe médio-platonicien, né vers 123 et probablement décédé après 170, est également l’auteur des Métamorphoses, roman également connu sous le titre L’Âne d’or.





1. Les savoirs de l’aménagement et urbanisme



Régis HerbinRégis Herbin, expert en accessibilité et qualité d’usage, est docteur en urbanisme et aménagement, ingénieur en génie urbain, architecte DPLG. À partir de son travail auprès des aînés en perte d’autonomie et des personnes en situation de handicap, il a développé les concepts de Convenance des espaces de vie et de Haute qualité d’usage pour tous. Ses recherches portent sur l’accessibilité et la perception des personnes en situation de handicap ; l’éveil et le développement créatif de la personne ; le ressenti et la convenance des espaces de vie ; les incidences psycho-socio-pathologiques du cadre de vie ; le besoin d’espace compensatoire ; la participation et la concertation des usagers ; la prise en compte et l’accompagnement de la perte d’autonomie dans la cité et la conception universelle pour un environnement inclusif. Auteur de nombreuses publications ou rapports, il a participé à l’élaboration de la loi d’orientation en faveur des personnes handicapées de 1975, à celle du 11 février 2005 et de ses décrets. De même, il contribué à l’élaboration des textes législatifs relatifs à l’accessibilité urbaine et bâtie, en particulier au volet de la loi sur l’obligation d’accessibilité des établissements recevant du public (ERP). Depuis 2000, il dirige le Centre de recherche sur l’insertion des différences dans les espaces de vie (CRIDEV), où il se consacre prioritairement au développement et la transmission de la démarche HQU® (Haute qualité d’usage), dont il est le créateur. Il intervient comme expert conseil et formateur auprès des ministères, des collectivités territoriales, des établissements publics et de nombreuses sociétés multinationales ou bureaux d’études publics ou privés.






Quelles que soient les particularités des utilisateurs, il y a nécessité de penser autrement l’accessibilité du cadre bâti et l’usage des espaces de vie. Le « droit de cité » des personnes en situation de handicap ou des aînés en perte d’autonomie exige la remise en cause des méthodes de production de l’espace construit. Cela concerne à la fois l’évaluation des besoins, la programmation, la conception et la réalisation d’espaces de vie pour tous. La dimension purement technique mérite d’être questionnée dans l’optique d’une « humanisation » de l’urbanisme et de l’architecture. C’est pourquoi la qualité d’usage met l’homme et ses besoins au cœur de tout projet, afin de remédier aux insuffisances de stratégies d’aménagement davantage centrées sur les préoccupations des aménageurs que sur la vie des usagers. Mais quelles sont les ressources et les limites du cadre réglementaire ? Qu’est-ce qui entrave la prise en compte de l’accessibilité dans l’urbanisme ? Où résident les enjeux de l’accessibilité et de la conception universelle ? En quoi les besoins des personnes en situation de handicap conduisent-ils au développement de la qualité d’usage pour tous ?






« Plus les hommes seront éclairés et plus ils seront libres. »

Voltaire




Accessibiliser la Cité en tout domaine et pour tous les citoyens, quelles que soient leurs singularités physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, constituait l’enjeu essentiel de la loi du 11 février 2005 « pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées [1]  ». Le délai de réalisation était fixé au 1er janvier 2015, mais c’était sans compter sur les obscurantismes persistants dans le champ de l’aménagement et de l’urbanisme. Cela étant, si ce délai n’est pas tenu, de nombreux professionnels se préoccupent de cette question et, de proche en proche, de nouveaux savoirs s’élaborent et se transmettent.

Cette loi, avec ses décrets et arrêtés, suffira-t-elle pour que la ville et l’ensemble de nos espaces de vie répondent, dans un temps proche, aux besoins de chacun ? Après le relatif échec en matière d’accessibilité et de citoyenneté de la loi d’orientation en faveur des personnes handicapées de 1975 [2] , peut-on espérer un changement de mentalité de la part des professionnels de l’architecture, de l’aménagement, de l’urbanisme et, plus globalement, de la construction ? Faute d’un changement de culture de ces acteurs, appuyé par une formation initiale centrée sur le développement de la qualité d’usage pour tous les utilisateurs, il est légitime d’en douter.

Les cinq dernières décennies ont vu le passage de la notion d’assistanat à celle d’un droit de cité pour les personnes en situation de handicap, auxquelles sont naturellement attachés des devoirs pour les professionnels du cadre bâti. À Grenoble, le samedi 11 mars 1972, veille de la journée nationale des « Paralysés de France », plus de deux cents personnes affectées d’une déficience physique manifestaient contre le recours à la charité publique et pour une véritable place dans la société [3] , autour de ce mot d’ordre : « Quête pitié, ras l’obole ». Cet événement signait la naissance d’un long processus de mise en accessibilité de la ville de Grenoble, reconnue en 2013 (plus de quarante ans plus tard) comme la ville de France la plus accessible aux personnes en situation de handicap [4] . Les revendications ne portent plus désormais sur la condition de « handicapé » et les aides qu’elle nécessite, mais sur les obstacles qui, dans la Cité, contribuent à générer une « situation de handicap » ou à l’aggraver. Le rappel de cette manifestation grenobloise illustre la volonté d’adaptation de nombreuses collectivités territoriales en France, en Europe et dans le monde.

Dès lors, on s’intéresse avant tout aux causes environnementales de la « situation de handicap » et, à partir des années 1970, on relie clairement le concept de situation à l’aménagement et l’urbanisme : « Une personne handicapée dans un aménagement accessible est une personne valide, et inversement une personne valide dans un environnement non accessible est une personne handicapée. Autrement dit l’architecture crée ou supprime le handicap [5] . »

Par-delà les savoir-faire en matière d’accessibilité exigés, il s’agit bel et bien d’une révolution culturelle dans les disciplines de l’architecture, de l’urbanisme et des paysages. Les professionnels sont invités à dépasser la seule considération du patrimoine, des dimensions esthétiques, techniques et économiques, pour placer l’usager au cœur des espaces de vie qu’ils conçoivent et réalisent.

L’accessibilité de l’espace en tout domaine et pour tous pose la question des référentiels qu’ils utilisent. En lieu et place de besoins types pour un citoyen standard, ce sont ceux de l’ensemble des usagers, au premier chef ceux des personnes en perte d’autonomie ou en situation de handicap, qui doivent dorénavant orienter les projets en vue de faire convenir les espaces de vie aux usages et aux besoins de tous. L’ajustement d’un espace à des besoins singuliers ne procède ni de la réalisation de travaux types, ni d’un simple problème de respect de la législation : il sous-tend une conception et une réalisation fondées sur une analyse nourrie par une visée de qualité d’usage pour tous.

En outre, si la visée d’amélioration de la qualité de vie des citoyens reste naturellement première, elle représente, à terme, un enjeu économique non négligeable. Un aménagement accessible à tous et adapté aux besoins de chacun génère un retour sur investissement en matière d’économie d’usage, de gestion et maintenance, de confort et sécurité d’utilisation, de pérennité et durabilité. Il en est de même en termes de temps d’utilisation ; d’anticipation des adaptations à réaliser selon l’évolution des besoins ; d’appropriation et respect de l’espace de vie par l’usager ; de participation et solidarité ; de réduction du stress et de l’angoisse pour tous ; de temps et qualité d’accompagnement de la personne en perte d’autonomie. Nous pensons à ces paroles d’un usager : « Si vous ne prenez pas en compte mes particularités en aménageant les espaces de vie, vous devrez prendre en charge mon handicap tout au long de ma vie. »

L’accessibilité de la Cité n’est pas la réparation des erreurs de conception et de réalisation mises en évidence par les personnes en situation de handicap : c’est la prévention et l’anticipation des besoins et des usages de l’ensemble des citoyens. Avant d’être une profession de la construction, l’architecture et l’urbanisme reposent sur une pensée créatrice au service de tous, notamment des plus démunis. Elle accompagne la qualité de vie par l’aménagement du cadre bâti et l’humanisation des espaces de vie de la Cité.




Les forces et les faiblesses du cadre règlementaire

Comment harmoniser ces espaces et gérer la cohabitation des flux urbains ? Est-il possible de préserver l’intérêt public sans occulter les singularités ? De quelle manière coordonner les divers acteurs de l’aménagement, de l’urbanisme, de l’architecture et du design ? Peut-on laisser libre cours à la créativité des professionnels sans toutefois gommer les repères et les références ? Comment respecter la complexité des multiples règlements, parfois contradictoires ?

Si les pratiques des professionnels, quotidiennement confrontés à ces interrogations complexes, apparaissent souvent inadéquates, est-ce par manque de moyens ? Par absence de formation ou de créativité ? Par défaut de volonté ou de coordination ? Par habitude ou par intérêt contradictoire ?

En réalité, l’inaccessibilité des espaces de vie n’est autre qu’un révélateur plus global du dysfonctionnement des stratégies en matière d’aménagement, d’urbanisme et d’architecture. L’inaccessibilité du cadre bâti correspond le plus souvent à l’inadaptation de son élaboration. Les barrières architecturales renvoient, d’une part, aux responsabilités et champs d’action des divers intervenants ; d’autre part, aux périmètres d’intervention ou au statut d’occupation d’un projet d’aménagement. D’où l’importance de la continuité de la chaîne du déplacement sur l’ensemble d’un territoire, et non uniquement au sein de chaque projet dans un ensemble qui ne serait qu’une juxtaposition.

Aujourd’hui, on parle volontiers d’accessibilité mais les pratiques sont loin d’être maîtrisées et encore moins normées. Aussi, en une période d’expérimentation à grande échelle, l’enjeu est-il de partager les différentes approches et expériences. Dans cette optique, le Centre d’études et d’expertise sur les risques, l’environnement, la mobilité et l’aménagement (CEREMA), qui publie régulièrement des ouvrages ou apports, accompagne les maîtres d’ouvrage et gestionnaires de la ville dans l’accessibilité de la chaîne du déplacement : voirie-espace public, transport, logement, cadre bâti. Il contribue à l’élaboration des textes réglementaires sur l’accessibilité, développe des solutions innovantes, diffuse des connaissances ou des bonnes pratiques, élabore des méthodes d’intervention et développe des savoir-faire adaptés aux territoires. Il favorise ainsi la qualité des aménagements réalisés et la prise en compte de la qualité d’usage des espaces. Au niveau local, il anime les réseaux professionnels, publics et privés, afin d’intégrer cet objectif en amont de tout projet d’aménagement ou de construction. Il assure enfin une assistance technique aux services déconcentrés de l’État et aux collectivités locales [6] .

Les pratiques professionnelles sont fortement liées à la loi du 11 février 2005, qui prescrit une accessibilité pour tous, sans exclusion, ce qui inclut à la fois l’ensemble des situations de handicap et les limitations liées au vieillissement. Le mérite de cette loi est de proposer une définition ouverte, permettant à toute personne de recourir à la justice si un aménageur occulte ses besoins spécifiques : « Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d’activité ou restriction de participation à 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 [7] . »

L’obligation de résultats est un autre point fort de cette loi : « Toute personne handicapée a droit à la solidarité de l’ensemble de la collectivité nationale, qui lui garantit, en vertu de cette obligation, l’accès aux droits fondamentaux reconnus à tous les citoyens, ainsi que le plein exercice de sa citoyenneté. L’État est garant de l’égalité de traitement des personnes handicapées sur l’ensemble du territoire et définit des objectifs pluriannuels d’actions. À cette fin, l’action poursuivie vise à assurer l’accès de l’enfant, de l’adolescent ou de l’adulte handicapé aux institutions ouvertes à l’ensemble de la population et son maintien dans un cadre ordinaire de scolarité, de travail et de vie [8] . »

Simultanément, elle prend en compte la continuité de la chaîne de déplacement pour une égalité d’accès et d’usage de tout pour tous : habitat, établissements recevant du public (ERP), installations ouvertes au public (IOP), lieux de travail, voirie, espaces publics et transport. Elle prévoit aussi la mise en place des commissions communales ou intercommunales d’accessibilité, censées organiser, à l’échelle territoriale, la représentativité de la maîtrise d’usage [9] . Cependant, à défaut de décret d’application, leur rôle diffère grandement d’une collectivité à l’autre. Certaines communes les réduisent à des lieux d’information de leur politique d’accessibilité tandis que d’autres les confondent avec des commissions de contrôle des travaux d’aménagement en cours. D’autres encore ne les ont jamais réunies. Quoi qu’il en soit, leur mise en place sur l’ensemble du territoire et leur gestion par les collectivités territoriales sont susceptibles de stimuler la participation des citoyens à l’aménagement de leur Cité.

Le délai de contrainte de mise en accessibilité de l’existant, la mise en place d’un contrôle et la possibilité de sanctions pour les maîtrises d’ouvrage et d’œuvre ont manifestement ouvert de nouveaux horizons. Mais le retard accumulé a contraint à différer les échéances [10] , ce que les associations représentatives de personnes en situation de handicap jugent comme un non-respect du principe d’accessibilité générale, en dépit d’une réaffirmation d’orientations fondamentales : d’un côté, permettre à ceux qui ne sont pas encore « au rendez-vous » de se mettre en accessibilité ; d’autre part, poser à nouveau le caractère inéluctable de l’objectif, assorti d’un dispositif de sanctions pour les manquements à son application. Ces difficultés ne sauraient interrompre le processus de mise en accessibilité et de redéfinition des normes applicables, afin de satisfaire des attentes non prises en compte par la réglementation.

Les usagers se trouvent, il est vrai, à nouveau confrontés aux résistances de certains aménageurs ayant attendu la fin du délai de contrainte avant de se mobiliser. Reconnaissons néanmoins que les budgets, les problèmes techniques et patrimoniaux issus des diagnostics d’accessibilité excèdent pour la plupart les prévisions des maîtres d’ouvrage. En une période de difficultés économiques, seuls des compromis peuvent éviter le blocage du processus. En tout état de cause, il est nécessaire, face à la diversité des situations de handicap, de tenir davantage compte de la qualité d’usage et de simplifier, actualiser ou compléter certaines normes et dispositions règlementaires.

Le principe de compensation d’une perte d’autonomie, la garantie de l’accompagnement et le soutien des proches des personnes en situation de handicap constitue une des ressources de la loi. Or ce principe est applicable à tout aménagement. Le manque de moyens ou de possibilités techniques, la préservation du patrimoine ou le report de priorités ne peuvent détourner de l’objectif à atteindre : l’accès au service. Si un usager ne peut, de façon autonome, y accéder, il est impératif de compenser par un accompagnement et, s’il ne peut aller au service, celui-ci doit aller à lui. Tel est le principe de complémentarité de la qualité d’usage et de la qualité de service.

De fait, la loi instaure une obligation de résultat quant à la mise en accessibilité des espaces de vie pour les usagers en situation de handicap. Or, l’on regrette que ses décrets et arrêtés d’application se limitent à une simple obligation de moyens qui, à elle seule, ne garantit pas le résultat pour tous les usagers, quelles que soient leurs singularités. De la même manière, la réglementation en vigueur [11]  donne des directives aux aménageurs mais les éléments qu’elle quantifie concernent essentiellement les situations de handicap consécutives à une déficience motrice (en particulier les personnes atteintes d’une paraplégie, utilisatrices d’un fauteuil roulant manuel et autonomes pour effectuer leurs transferts) et, à un moindre degré, résultant d’une cécité. Pour les autres situations (problèmes d’équilibre et de préhension, déficience auditive, mentale, cognitive, psychique, etc.), la réglementation se contente de fournir quelques éléments qualitatifs, ce qui limite le champ des propositions, en le laissant ouvert à l’expérimentation.

La principale faiblesse de ces textes réglementaires tient à des dimensionnements préconisés qui ne sont pas utilisables par tous : les hauteurs de préhension ne sont pas adaptées aux personnes de petite taille, aux enfants ou aux personnes affectées d’une tétraplégie qui ne peuvent lever la main à 1,30 m de hauteur ; l’abaissement de certains équipements les rend incommodes pour les personnes de grande taille ; les espaces d’évolution dans les sanitaires ne prennent pas en compte la place de la tierce personne susceptible d’accompagner une personne âgée ; les ressauts de 2 cm constituent des barrières pour certains utilisateurs de déambulateurs ; les toilettes surélevées ne peuvent être pas utilisées par des personnes de très petite taille ; la suppression des dénivelés de trottoirs supprime des repères précieux pour les personnes aveugles ; les plans inclinés perturbent les personnes à l’équilibre précaire.

Nonobstant la bonne volonté de la majorité des acteurs de l’aménagement, le cadre législatif leur apparaît complexe, lourd et pourtant incomplet. Les perspectives ouvertes par la loi sont masquées par un imbroglio de normes que chacun applique comme des recettes culinaires, sans bien connaître les causes, besoins et usages qui les légitiment.




Les freins a la prise en compte de l’accessibilite

Rappelons que l’aménagement de la Cité en matière d’accessibilité est régi selon plusieurs secteurs : les transports, comprenant le matériel roulant, les stations et les zones d’intermodalité ; la voirie et les espaces publics, comprenant les chaussées, les pistes cyclables, les cheminements piétons, les zones de stationnement, les espaces verts publics, les réseaux, le mobilier urbain ; les bâtiments, eux-mêmes scindés en trois groupes : les établissements recevant du public (ERP) et les installations ouvertes au public (IOP) ; les bâtiments d’habitation, distinguant les habitations collectives des maisons individuelles ; les locaux de travail.

Ces différents secteurs, publics ou privés, ont à respecter les règles d’accessibilité définies par la loi, elle-même retranscrite dans les codes de l’urbanisme, de la construction et du travail. S’y ajoutent les normes, ainsi que les us et coutumes propres à chaque secteur et à chaque profession. Les acteurs, eux aussi multiples, ne communiquent pas toujours entre eux : maîtrise d’usage (usagers, associations, sociologues, ergothérapeutes, accompagnants, famille, tierces personnes, agents d’accueil, gestionnaires, agents de maintenance) ; maîtrise d’ouvrage (élus territoriaux, promoteurs, bailleurs sociaux, sociétés d’aménagement, particuliers) ; maîtrise d’œuvre (urbanistes, ingénieurs, économistes, paysagistes, géographes, architectes, designers, ergonomes) ; maîtrise d’exécution (artisans, entreprises, société de construction, fournisseurs). Cette complexité structurelle de l’aménagement et de l’urbanisme est, en elle-même, un frein à la coordination de l’accessibilité, spécialement dans son traitement en termes de continuité de la chaîne du déplacement et des usages.

Jusque dans les années 1980-1990, la question de l’accessibilité dans les communes et territoires, réduite aux personnes en situation de handicap, était l’apanage des services sociaux. Sa prise en compte par les services d’urbanisme ne date que d’une trentaine d’années, sachant qu’un grand nombre de communes ont attendu la loi de 2005. Désormais, la problématique de l’accessibilité concerne tous les citoyens. En allant du social à l’urbanisme, elle est progressivement passée d’un secteur majoritairement géré par des femmes à un secteur majoritairement gouverné par des hommes et moins enclin – il faut le constater – à traiter le problème du handicap. Ce passage a conduit aussi à une transition entre la demande et les besoins de la maîtrise d’usage et la nécessité de préconisations concrètes par la maîtrise d’ouvrage. Cette transition a conforté le concept de « situation de handicap », soulignant que l’inaccessibilité du cadre bâti résulte de l’absence d’aménagement de l’environnement et ne tient pas exclusivement aux incapacités ou inadaptations de la personne. Il n’en demeure pas moins que l’ensemble des aménageurs n’a pas effectué ce passage du social à l’urbanisme, en particulier les concepteurs et le monde de l’entreprise représentant la maîtrise d’exécution.

L’accessibilité est encore perçue comme ne servant qu’à une minorité et gênant la majorité. Cette idée reçue reste tenace, en dépit de statistiques qui mettent en lumière que la diversité des expressions et des formes de singularité sont l’empreinte de toute société humaine. De surcroit, la longévité croissante tend à devenir l’une des premières causes de perte d’autonomie. Depuis 2010, 30 % de la population française a plus de 60 ans ; en 2030, le nombre des personnes de plus de 65 ans aura doublé, tandis que celui des plus de 85 ans aura triplé. Parmi eux, combien connaîtront alors une situation de handicap ?

Les personnes âgées et/ou en situation de handicap ne sont pas le « problème » : elles ne font que révéler l’inconvenance des espaces de vie pour tous. Elles sont en quelque sorte l’amplificateur des besoins de chacun. Les limites particulières des moins autonomes sont ainsi vouées à devenir la référence pour développer le confort, la sécurité et le bien-être de l’ensemble des citoyens. C’est un facteur d’évolution culturelle pour les acteurs du cadre bâti appelés à se centrer sur la qualité d’usage, non sur la déficience.

Nos modèles restent exclusifs et, conséquemment, ségrégatifs. La reconnaissance des singularités exige un changement de point de vue de la part des aménageurs. Jusqu’à ce jour, les normes de construction et d’aménagement étaient établies à partir de modèles anthropométriques de référence, tel que l’Homme de Vitruve [12]  ou le modulor de Le Corbusier [13] . Or, cet être standard et idéal met en situation de handicap tout usager dont le gabarit et la morphologie ne lui correspondent pas. Les personnes en situation de handicap ont légitimement souhaité un changement de référence réglementaire.

Pour y répondre, la loi de 1975 sur l’accessibilité a introduit un nouveau modèle anthropomorphique : le paraplégique assis dans un fauteuil roulant manuel [14] . Changer le curseur de la norme n’est pas changer pour autant le principe de standardisation générateur de situations handicapantes pour les autres usagers éloignés de ce modèle. La loi de 2005 a hélas fait siens la plupart des dimensionnements quantifiés à l’occasion de la promulgation des décrets et arrêts d’application de la loi de 1975. Aussi une évolution de ce type de modèle s’avère-t-elle indispensable, en ce qu’il contribue à mettre en difficulté ou à exclure trop d’utilisateurs.

L’application de l’accessibilité est parfois perçue comme une contrainte. Pour nombre de professionnels de l’aménagement, le terme « accessibilité » veut dire « handicap », qui signifie « fauteuil roulant », qui lui-même renvoie à « contrainte ». L’accessibilité abordée à travers le handicap fait dire à certains concepteurs : « Quelle est cette législation qui handicape notre créativité ? »

La complexité et les carences de la loi en vigueur ne font qu’ajouter à cette perception négative. Les processus de construction et d’aménagement n’intègrent pas la maîtrise d’usage. Le processus d’élaboration d’un produit d’aménagement, quelle que soit son échelle (objet design, architecture, urbanisme, paysage, etc.), est promu par le maître d’ouvrage, qui définit un cahier des charges (programme du projet), avant de confier la conception au maître d’œuvre et la réalisation aux entreprises, maîtres de l’exécution. La réception du produit, sur les seuls plans techniques, esthétiques et financiers, correspond généralement à la clôture de l’opération.

Qu’en est-il de la place de la maîtrise d’usage ? Que se passe-t-il en amont et en aval du processus ? Comment la véritable demande des usagers est-elle prise en compte ? Quelle est la perception de l’usager sur le produit fini ? Comment se l’approprie-t-il et quel est son niveau de satisfaction ? Seul le maître d’ouvrage considère ou non, selon sa philosophie et sa bonne volonté, la demande des usagers à besoins particuliers. C’est l’instauration d’un statut et d’un rôle bien définis de la maîtrise d’usage dans l’élaboration d’un espace construit qui peur garantir une convenance d’usage optimum pour le citoyen, en situation de handicap ou non.




Les enjeux de l’accessibilité et de la conception universelle

Nous donnons ici à l’accessibilité une signification large (« donner accès à »), qui suppose la mise en œuvre d’une politique globale d’accessibilité, visant le confort d’usage pour l’ensemble des utilisateurs, dans le respect de leurs spécificités. Ce regard renouvelé sur nos espaces de vie communs est attendu depuis de nombreuses années par les personnes en situation de handicap, trop souvent exclues de lieux pourtant publics. Elles espèrent une vie ordinaire sans obstacles et barrières architecturales, et l’ensemble des usagers aspirent également à mieux-être.

Dans le domaine de l’urbanisme et du handicap, les savoirs se déploient autour de deux axes majeurs : l’accessibilité portée par l’approche réglementaire de la loi de 1975, puis par celle de 2005 ; la qualité d’usage issue des courants de pensée du Design for all [15] , de la Conception universelle [16]  ou de la Haute Qualité d’Usage (HQU®) [17] . À ce propos, le salon URBaccess [18]  rassemble annuellement à Paris les principaux acteurs pour faire le point sur les politiques et les connaissances dans ce champ. Toujours plus nombreux sont les professionnels qui s’accordent à reconnaître que la réduction de l’accessibilité au handicap freine la prise en compte de l’accessibilité dans l’urbanisme. Ils partagent les principes de base d’une conception universelle : une utilisation égalitaire ; une flexibilité d’utilisation ; une utilisation simple et intuitive ; une information perceptible ; une tolérance à l’erreur ; un effort physique réduit ; un dimensionnement et un espace libre pour l’approche et l’utilisation. La Convention relative aux droits des personnes handicapées rappelle d’ailleurs que « la conception universelle est la conception de tout aménagement, produit, équipement, programme ou service, qui puisse être utilisé par toute personne, dans toute la mesure du possible, sans nécessiter ni adaptation ni conception spéciale, et ce quels que soient son sexe, son âge, sa situation ou son handicap [19]  ».

Dans sa résolution ResAP (2001)1 sur l’introduction des principes de conception universelle dans les programmes de formation de l’ensemble des professions travaillant dans le domaine de l’environnement bâti, le Conseil de l’Europe entend, lui, en faire un pilier pour l’acquisition des savoirs au service du développement de la qualité d’usage pour tous [20] . Car les enjeux de l’accessibilité, du design for all, de la conception universelle et de la Haute Qualité d’Usage sont bien de donner droit de cité à tout citoyen, sans exception aucune. Les savoir-faire pour des espaces de vie accessibles à tous se nourrissent, d’une part, d’une prise en compte globale de l’organisation spatiale, des parcours et flux de déplacements à l’échelle de la ville, permettant de réduire les cheminements et donc, les risques de rupture de la chaîne de déplacement ; d’autre part, de la prise en compte des détails de la réalisation, afin d’améliorer la qualité de déplacement et des usages. Il importe de réaliser des finitions de travaux au millimètre, au degré, au gramme prêt ; pourtant, la conception globale et la réalisation des détails sont souvent l’affaire de différents professionnels de l’aménagement et de l’urbanisme. Leur coordination est donc fondamentale pour garantir l’accessibilité et la qualité d’usage d’un parcours ou d’un espace de vie.

La continuité de la chaîne de déplacement et d’usages représente à la fois un moyen et un enjeu majeur pour garantir la qualité de l’accessibilité. Une chaîne de déplacement et d’usages se compose d’un cheminement d’usage (le fil rouge du déplacement) et de diverses entités d’usage. Le tout compose un enchaînement continu d’espaces de vie, dans lesquels évolue l’usager. Les étapes de cette chaîne peuvent être appréhendées non pas comme une simple démarche fonctionnelle, mais comme un support au développement d’une personne. Elles se définissent en fonction d’un objectif d’autonomisation et se déroulent depuis l’espace de vie le plus intime et privé pour atteindre les espaces de vie les plus collectifs et publics. L’ambition est de lutter contre la perte d’autonomie d’un usager en l’incitant à évoluer des sphères intérieures intimes et privées vers les sphères extérieures collectives et publiques, tout en lui assurant soit la possibilité de repos et de ressourcement, soit le retour vers l’intimité, lorsqu’il approche les limites de son « aventure urbaine ». Dans l’alternance de ses besoins d’autonomie et de ressourcement, il doit pouvoir compter sur un accompagnement.

La continuité et la progressivité de la chaîne de déplacement et d’usages tout au long des différents parcours de l’usager sont primordiales. Quel que soit l’élément du parcours analysé ou à aménager, cette chaîne mérite toujours d’être prise en compte dans sa globalité. De même, un soin particulier est à apporter aux transitions d’un espace de vie à l’autre : le défi est de repérer les frontières sans toutefois engendrer des ruptures de la chaîne ou des difficultés pour l’usager. Un autre enjeu de la conception universelle réside dans la pérennisation des aménagements urbains, à des fins de développement durable. Durable parce qu’il inclut les besoins et les usages dès la genèse d’un projet et qu’il en anticipe l’évolution en garantissant l’adaptabilité des espace de vie de la Cité.

Que dire de l’enjeu que représente l’évolution des pratiques des aménageurs pour programmer, concevoir, réaliser, gérer et entretenir des espaces de vie appropriables, durables et adaptables selon les besoins et les usages de la maîtrise d’usage ? Le changement de regard sur la ville et ses habitants, incontestablement requis, ne peut que prendre appui sur des critères d’accueil, de confort, de sécurité, de convenance et de bien-être commun. La démarche de Haute Qualité d’Usage oriente résolument le processus d’élaboration de l’aménagement sur les composantes de la qualité d’usage, susceptibles d’être organisées en cinq champs de convenance et douze cibles : la motricité (mobilité et respect des gabarits ; équilibre et aisance du déplacement ; atteinte et préhension) ; la perception (perception des images ; ressenti multisensoriel) ; la psyché (repérage et orientation ; information et communication ; simplicité et mémorisation) ; la prévenance (protection et sensation de sécurité ; repos et ressourcement) ; l’adaptabilité (prédisposition et l’évolutivité ; polyvalence d’usage [21] ). Ces douze cibles de la démarche représentent ce qu’il convient de prendre en compte pour le développement et l’optimisation de la convenance d’un espace de vie (CEV) pour tout utilisateur, quel que soit son degré d’autonomie.

Voilà la visée ultime de l’accessibilité, de la conception universelle et de la qualité d’usage : placer l’usager au cœur du projet d’aménagement et humaniser les espaces de vie communs, dans le respect des singularités.




Du handicap a la qualité d’usage pour tous

Selon la définition qui figurait, il y a un demi-siècle, dans le Grand Larousse encyclopédique, l’urbanisme était « l’art d’aménager et d’organiser les agglomérations humaines. L’art de disposer, dans l’espace urbain ou rural, les établissements humains au sens le plus large (habitations, locaux de travail, lieux de loisirs, réseau de circulation et d’échanges), de telle sorte que les fonctions et les relations entre les hommes s’exercent de la façon la plus commode, la plus économique et la plus harmonieuse [22]  ». L’encyclopédie libre Wikipédia le définit aujourd’hui comme « un champ disciplinaire et un champ professionnel recouvrant l’étude du phénomène urbain, l’action d’urbanisation et l’organisation de la ville et de ses territoires […] Selon les traditions académiques, cette discipline est associée tantôt à l’architecture, tantôt à la géographie, selon l’aspect mis en avant, l’intervention urbaine ou l’étude théorique […] En tant que champ disciplinaire (ou scientifique), les théories de l’urbanisme sont en étroite filiation avec les sciences humaines : géographie, aménagement, économie, science juridique, écologie, anthropologie, science politique, sociologie, linguistique, sémiologie. En tant que champ professionnel, les pratiques et techniques de l’urbanisme découlent de la mise en œuvre des politiques urbaines (logement, transport, environnement, zones d’activités économiques et appareil commercial). Cette deuxième dimension recoupe la planification urbaine et la gestion de la Cité (au sens antique du terme), en maximisant le potentiel géographique en vue d’une meilleure harmonie des usages et du bien-être des utilisateurs : résidents, actifs, touristes [23]  ».

Le passage de l’harmonisation des fonctions et des relations entre les hommes à celle des usages et du bien-être des utilisateurs apparaît ici clairement. L’usager a pris la place de la fonction. Cette opportunité d’évolution d’une ville fonctionnelle vers une cité de déambulation porteuse de qualité d’usage offre la perspective de l’accessibilité, si on ne l’emprisonne pas dans une course d’obstacles. L’adaptation de l’espace n’est pas une prothèse que l’on greffe sur une cité malade, c’est un remède qui enrichit la qualité de vie de l’ensemble des citoyens dans leur diversité.

À observer les pratiques, on mesure la volonté des professionnels de se saisir des bonnes pratiques d’aménagement, afin de réduire les obstacles, encore nombreux, qui jalonnent nos cités. Parviendront-ils à aller au-delà des contraintes de la loi pour se saisir des ressources que recèle la diversité ? À n’en pas douter, les savoirs finiront par l’emporter sur les obscurantismes.

On s’accorde sur une indispensable adéquation entre l’offre et la demande en matière d’aménagement et d’urbanisme, mais il n’est pas sûr que les demandes des personnes en situation de handicap, telles qu’elles s’expriment, soient entendues. Face à certaines réalisations, il est difficile de le croire. S’il faut encore du temps, la qualité d’usage pour tous finira par nous sortir de l’impasse d’une accessibilité réduite au handicap. Chaque acteur prendra peu à peu sa place et ses responsabilités dans le processus d’élaboration des espaces de vie et pas seulement de construction du cadre bâti.

L’amélioration de la qualité d’usage, en particulier pour les personnes en perte d’autonomie et/ou en situation de handicap, réclame impérativement leur écoute et l’évaluation précise de leurs besoins spécifiques. Mais distinguons les quatre aspects de cette qualité d’usage : la qualité demandée par l’usager (à l’origine du processus) ; la qualité prévue et programmée par les décideurs ; la qualité produite par les réalisateurs du projet ; enfin, la qualité perçue par l’usager. L’adéquation entre la qualité perçue et la qualité demandée est la source de satisfaction pour l’usager.

Les revendications des personnes en situation de handicap doivent conduire à la concertation de la maîtrise d’usage. Elles sont effectivement au cœur des processus d’élaboration des produits (objets à l’échelle du design, de l’architecture, de l’urbanisme, du paysage ou du territoire) qui leur sont destinés. À cette fin, il y a lieu de mettre en œuvre, à chacune des phases d’élaboration du produit, une méthode de participation distinguant trois niveaux : l’information de l’usager (mise au courant du projet) ; la consultation de l’usager (demande d’avis aux différents utilisateurs potentiels) ; la concertation avec l’usager (phase de négociation et de « prévoir ensemble »). Il est également souhaitable d’aller, en certains cas, vers une coproduction ou une cogestion avec l’usager. Au cours de ces phases, les professionnels peuvent agir de concert avec les représentants d’usagers. L’objectif de cette approche, qui procède d’une démarche qualité, reste d’améliorer continûment la qualité d’usage de l’espace de vie expertisé.

Tout cela invite à s’extraire d’un corporatisme organisé en chapelle pour aller vers une maîtrise appuyée sur un partage des savoir-faire. À cet égard, on identifie quatre types de maîtrise. D’abord, la maîtrise d’usage représentée par les usagers : les utilisateurs de l’espace de vie ainsi que les professionnels accompagnants et les professionnels qui gèrent et entretiennent les espaces de vie. Durant la phase d’utilisation, elle a pour mission d’exprimer les besoins explicites ou implicites des usagers. Ensuite, la maîtrise d’ouvrage représentée par les décideurs : promoteurs publics ou privés, élus, collectivités ou administrations, qui décident de l’aménagement ou de l’adaptation des espaces de vie et attribuent les marchés. Au cours de la phase de programmation, elle a pour mission d’établir le programme quantitatif et qualitatif de l’opération. Puis, la maîtrise d’œuvre représentée par les concepteurs dans leur globalité : architectes, ingénieurs, économistes, urbanistes, ou paysagistes, qui sont les attributaires des marchés d’études. Pendant la phase de conception, elle a pour mission d’établir le projet (maquette virtuelle, graphique ou écrite) de l’espace de vie. Enfin, la maîtrise d’exécution représentée par les réalisateurs : artisans, entreprises ou fournisseurs, qui attribuent les marchés de travaux. Durant la phase de réalisation, elle a pour mission de construire et d’aménager le produit final constituant l’espace de vie que l’usager devra s’approprier.

L’inéluctable évolution de l’accessibilité pour les personnes en situation de handicap vers une convenance des espaces de vie pour tous est la clé de la réconciliation entre les professionnels de l’aménagement et les usagers revendiquant leur place dans une cité inclusive. Ce n’est qu’un retour aux sources, en ce que Vitruve, l’architecte romain du Ier siècle avant Jésus-Christ, avait déjà cerné les trois « piliers » de l’architecture : Firmitas (la solidité de la construction), Voluptas (le plaisir éprouvé par l’esthétique) et Commoditas (la convenance, l’adaptation à l’usage). La disposition d’un édifice doit être « si à propos, disait-il, que rien n’empêche son usage ».

La conception d’un espace de vie convenant à tous repose sur la possibilité pour tous d’accéder à tout. Cependant, les façonneurs et les artisans de la cité se sentiront concernés si le concept d’accessibilité évolue vers celui de convenance, qui correspond à la qualité de ce qui est conforme aux usages de la société. Chacun peut se sentir concerné par la qualité d’usage et la convenance d’un espace de vie, sans pour autant focaliser son regard sur le handicap. La question n’est pas de faire une place particulière aux personnes en situation de handicap, mais de construire une société inclusive, dont chacun se sent membre à part entière [24] .

Trop occupé à gérer les flux de circulation (camions, automobiles, deux roues, piétons), l’urbaniste en oublie le plaisir de la déambulation urbaine. Aussi longtemps que l’on dimensionnera l’espace à partir de gabarits standard et que l’on gérera les flux piétons comme les autres flux, les personnes en situation de handicap resteront vouées à des parcours spéciaux. Un « élargissement » du gabarit anthropomorphique de l’homme circulant en ville ne préservera pas de cette dérive. Cela conduit à se réinterroger, de manière approfondie : « pourquoi » et « comment » les citoyens souhaitent-ils circuler dans la cité ? Le gabarit d’une personne n’est pas simplement physique : avec le corps, il y a les perceptions, les sentiments et les émotions. Il importe de laisser place à la déambulation du corps, des sens et du psychisme en relation avec les autres usagers de la ville, dans le respect de l’intimité de chacun. Le concept de bule virtuele, qui englobe l’ensemble des besoins de l’usager, étend la notion de gabarit au-delà du simple espace physique. Ainsi tout citoyen humain, quel que soit son autonomie, doit bénéficier du droit et de la possibilité de déambuler à loisir dans la cité.

La fonction urbaine a trop longtemps masqué, aux yeux des aménageurs, la qualité d’usage de la cité. Dans leur quasi-totalité, les savoirs s’expérimentent au quotidien et se matérialisent dans l’aménagement et l’urbanisme, carrefour de connaissances. Faute de concevoir la cité dans une vision globale, on ne remédie pas à l’inconfort, à l’insécurité et à l’inaccessibilité, mais au contraire on contribue à créer du « handicap » : « La situation de handicap s’éloigne des catégorisations institutionnelles et déterministes pour ouvrir vers une nouvelle compréhension : le handicap est à penser de façon dynamique dans un environnement où les curseurs s’ajustent en permanence. Cette vision soudainement élargie jette un éclairage neuf sur la conception qui enrichit considérablement la perception d’une fonction qui n’est plus binaire et absolue mais relative […] L’accessibilité est un défi que les concepteurs doivent relever : au-delà des techniques employées, des scientifiques, des hommes politiques, des ingénieurs, des architectes, des designers, proposent une nouvelle organisation du monde qui passe par la reconnaissance de la citoyenneté de chacun [25] . »

Instamment revendiquée par les personnes en situation de handicap, la mise en accessibilité de nos cités à tout et pour tous, de même que le respect de la continuité de la chaîne de déplacement et d’usages sont aujourd’hui les enjeux capitaux de l’aménagement et de l’urbanisme. Et, redisons-le, de la place octroyée à la maîtrise d’usage et de la concertation, dépend une véritable prise en compte des besoins et usages. Par-delà les approches matérielles et fonctionnelles, l’optimisation de la motricité, de la perception, de la psyché, de la prévenance et de l’adaptabilité est nécessaire, nous l’avons vu, pour assurer un haut niveau de qualité d’usage au bénéfice de tous les usagers, avec leurs singularités et leur degré d’autonomie. Les professionnels qui sauront intégrer la qualité d’usage dans tout projet et enrichir, par leurs savoirs, les niveaux de convenance des espaces de vie, assureront la pertinence et la durabilité des aménagements de notre Cité.
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