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Préface


			Dans l’histoire des idées qui jalonnent les évolutions du travail social, certaines sont restées dans l’ombre, moins investies par les professionnels ou par les instances chargées de faire une veille sur les pratiques innovantes et leur devenir. Ce livre nous rappelle opportunément l’importance qu’a eue le chercheur américain Wolf Wolfensberger, au moment où le secteur social, en France, au début des années 1980, se penchait sur l’évaluation, sans avoir encore à le faire sous la pression du législateur. À l’époque, un directeur régional des affaires sanitaires et sociales, Jacques Feragus, passait pour un original : s’inspirer d’un américain pour diffuser dans la Manche la méthode PASS1, dont quelques sociologues, tel Jean-Marc Dutrenit, faisaient usage pour leurs élaborations théoriques, vous n’y pensez pas…


			Pourtant, la thématique de la valorisation des rôles sociaux (VRS), aux racines anciennes, est en lien direct avec plusieurs préoccupations fondamentales pour le travail social. L’idée même de valorisation renvoie fortement à un besoin de reconnaissance, exprimé aussi bien par les professionnels de l’aide à autrui que par les personnes censées en bénéficier. Les premiers verront dans la VRS un lien très concret avec les travaux théoriques du sociologue allemand Axel Honneth qui distinguait trois formes de reconnaissance, comme autant de modes de valorisation de soi : la reconnaissance affective, juridique et culturelle. Sur ces différents registres, le déficit de reconnaissance crée des sentiments d’humiliation et des phénomènes de démobilisation, ce qui est souvent le cas chez les travailleurs sociaux lorsque tout ou partie de leur autonomie leur est dénié. Du côté des « usagers », selon le terme fortement mis en question par le Conseil supérieur du travail social2, la VRS est une dimension essentielle de la reconnaissance de compétences sans laquelle le pouvoir d’agir et la citoyenneté resteraient des mots creux.


			Dans tous les cas, s’affiche désormais de manière centrale pour l’action sociale et médico-sociale une approche tournée vers les ressources des personnes parfois les plus en difficulté. On ne parle pas encore de « capabilités » au sens où Amartya Sen traite de la possibilité effective pour un individu de faire de « vrais » choix. Cependant, le postulat de départ est le même : il existe chez toute personne des potentialités qui ne sont pas uniquement le fait de caractéristiques individuelles, comme peuvent l’être de simples compétences, mais qui concernent les interactions entre les individus et leur environnement. Les rôles sociaux (le pluriel est d’importance) obligent à établir d’emblée une connexion avec la société civile, en considérant que les personnes accompagnées ou aidées en font partie en toute légitimité. Nous sommes déjà loin de la classification internationale du handicap de Philip Wood qui continuera à perdurer jusqu’en 2001, avec ses connotations négatives : « déficiences », « incapacités », « désavantages »…


			Initiée par Wolf Wolfensberger, et avec lui le Comité européen pour le développement de l’intégration sociale (CEDIS), la VRS s’inscrit dans une conception universelle, comme cela sera dit plus tard de l’accessibilité. Elle implique de sortir d’une habitude ancienne qui consiste à se polariser sur les spécificités de telle ou telle forme de handicaps, ou encore à considérer que la définition d’une catégorie diagnostique ou administrative correspond à l’essence même de la personne. La rupture avec ces formes de stigmatisation ouvre la voie à une vision très moderne qui se retrouve sous l’appellation, devenue plus familière aujourd’hui, d’inclusion.


			La focale est donc placée sur la finalité, au-delà de réponses techniques, spécialisées, qui ont l’inconvénient de s’enfermer dans des dispositifs, ainsi que l’a démontré un précédent livre inspiré par cette même dynamique, Pas si fou. Quand un village accueille le handicap psychique, de Lætitia Delhon et Alain-Paul Perrou.


			On comprend mieux le lien créé par Wolf Wolfensberger entre la valorisation des rôles sociaux, des compétences sociales, et la nécessité d’évaluer ce que cela implique concrètement pour les personnes accompagnées. Le rappel du croisement de ces deux préoccupations, VRS et évaluation, permet de souligner que l’évaluation, si souvent considérée avec méfiance par les travailleurs sociaux, est l’occasion aussi de valoriser les compétences et les pratiques ; elle permet de montrer l’utilité sociale des actions entreprises pour favoriser l’inclusion des personnes. En cela, elle contribue à une dynamique favorable au travail social parfois, lui aussi, si difficile à promouvoir.


			Ce petit livre très dense contribue ainsi à rappeler le sens de l’action sociale et médico-sociale, sa finalité et les possibilités d’impliquer les personnes directement concernées dans ce type de démarche. Il ne cache pas l’originalité et la difficulté de son orientation théorique : par exemple, l’accent mis sur la notion de rôle éloigne de la référence aux concepts psychanalytiques. Elle nécessite d’autre part de l’articuler avec celles de statut et fonction, pour reprendre le triptyque bien connu en psychosociologie, car la VRS doit toujours être mise en situation : elle est un des éléments de l’ancrage des pratiques d’accompagnement dans des contextes sociaux et institutionnels. De ce point de vue, ce livre amène à s’interroger sur les transformations sociétales qui perturbent l’inscription stable dans des rôles sociaux bien identifiés : si chaque personne se confronte à des fluctuations parfois aléatoires, difficiles à canaliser et à cerner, la VRS doit prendre en considération de nouvelles formes de reconnaissance dans une société en mutations profondes. Du moins, faut-il tenir compte de ce paramètre : raison de plus pour montrer la modernité de l’approche par la VRS et pour en faire un des objets possibles de la recherche en travail social.


			De plus, ce livre comporte des implications stratégiques considérables, avec des messages forts à destination des professionnels et des « managers ». Il revendique en effet un optimisme délibéré, ciblé sur les principes d’égalité et de réciprocité, face au « pessimisme du travail social », pour reprendre le titre d’un des chapitres. Il est indispensable, disent les auteurs, de partir d’un principe élémentaire : celui de « traiter autrui comme soi-même ». Il ne s’agit pas d’être dans un processus d’identification assez superficiel avec d’autres, ni d’entretenir la confusion des rôles, ni de nier les difficultés. Mais nous sommes ici en face d’un impératif kantien, qui, parce qu’il ne se discute pas, est la seule voie de passage pour prévenir l’exclusion, la stigmatisation et la maltraitance dans une société démocratique. Pour autant, les différences ne sont pas niées ; elles sont justement ce qui nous permet de remplacer le vieil idéal d’intégration alimentant un effacement symbolique des différences par une inclusion qui se fonde, elle, sur la double reconnaissance du même et de l’autre.


			Marcel Jaeger


			Titulaire de la Chaire de Travail social et d’intervention sociale au Conservatoire national des arts et métiers
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					2. Conseil supérieur du travail social, Refonder le rapport aux personnes, « Merci de ne plus nous appeler usagers », 2015.


				


			


		




		

			
Introduction


			Lorsque j’ai eu la chance de découvrir la valorisation des rôles sociaux (VRS), j’ai été saisie par la puissance de cette approche sociale. L’actualité très forte en France autour de l’inclusion, entre les sommations mal perçues de l’Organisation des Nations unies visant à sortir de la logique d’établissements, et la volonté gouvernementale de mieux intégrer les personnes en situation de handicap, n’a fait que renforcer mon intuition. Dès lors, pourquoi les travailleurs sociaux français ne connaissent-ils pas la VRS ? Pourquoi a-t-elle été utilisée seulement par quelques pionniers à travers le monde ?


			D’abord, en raison de la barrière de la langue : théorisée en anglais, les chances d’une appropriation par les professionnels français étaient minces. Un peu comme la magnifique approche pédagogique développée par Loris Malaguzzi à Reggio Emilia en Italie, plaçant l’apprentissage de la démocratie et de l’art au cœur des écoles de la ville, restée largement méconnue et pourtant si proche de nous. Ensuite, par méfiance, car les professionnels français n’aiment pas vraiment recevoir de leçons de la part de leurs homologues américains et canadiens ! Par confusion aussi, car le concept de « retour à la vie normale » dont elle s’inspire a pu être mal interprété. Enfin, en raison de l’exigence et de l’engagement qu’impose la VRS : c’est un chemin de longue haleine, qui nécessite une large remise en question des pratiques, mais bien au-delà, qui questionne nos ambitions sociétales.


			Quelle société veut-on ? Celle qui continue à faire vivre les personnes en situation de handicap mental et/ou psychique en parallèle de la nôtre ? Celle qui rajoute à la souffrance des enfants placés en les empêchant d’accéder à une vie comme celle des autres ? Celle qui ghettoïse encore et toujours les plus précaires ? C’est à cela que la VRS nous demande de réfléchir, c’est cela qu’elle ambitionne de transformer.


			Bien sûr, elle n’est pas la seule. Elle s’inspire d’ailleurs de nombreuses approches sociologiques et psychologiques, et ne se veut pas omnisciente. Mais elle bouscule, assurément, et marque profondément ceux qui s’y forment. Mes rencontres en France, au Canada, en Irlande, avec des spécialistes de la VRS et des professionnels qui la mettent en œuvre, m’ont ainsi convaincue de la nécessité de cet ouvrage. Il vise à transmettre les fondements de la VRS, à l’expliciter de façon accessible, et surtout à donner envie de se l’approprier. Car il ne suffit pas de prôner l’inclusion pour qu’elle advienne comme par magie. Il faut pour cela des points d’accroche, des connaissances scientifiques et empiriques : en s’appuyant sur la notion de rôles sociaux, la VRS indique une voie à suivre pour chaque association gestionnaire, chaque professionnel, et plus largement, pour chacun d’entre nous.


			Lætitia Delhon
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			Une vision optimiste de l’humain


			

			
1. Traiter autrui comme soi-même


			Raymond Lemay, pouvez-vous nous dire ce qu’est la valorisation des rôles sociaux ?


			La VRS est une approche sociale qui vise l’accès à la vie pleine, ce qu’en Amérique du Nord nous appelons « les bonnes choses de la vie ». C’est pouvoir participer entièrement à la vie de la société, y trouver sa place et y contribuer tout en étant reconnu et valorisé. C’est être membre à part entière de la collectivité, de la commune et de la société. Ce sont des grandes choses et des petites choses à la fois : avoir un chez-soi, des amis, un réseau social, une vie de couple, une bonne santé, un emploi, participer aux activités et à la vie sociale. Ce qui différencie la VRS des autres approches visant l’inclusion ou l’intégration, c’est qu’elle a pour point de départ et pour finalité les rôles sociaux valorisés des personnes qui sont vulnérables en raison de leur handicap, de leur situation sociale ou familiale. La VRS est une idée simple, mais sa mise en œuvre est complexe. Elle est restée peu connue en France, en raison notamment de sa théorisation en langue anglaise.


			À qui s’adresse-t-elle ?


			C’est une théorie de l’intervention universelle pour tout type de population marginalisée, une théorie d’abord descriptive avant d’être prescriptive : son but consiste à décrire les mécanismes de valorisation et de dévalorisation qui opèrent comme des automatismes de société. En les comprenant, nous pouvons les utiliser pour contrecarrer la dévalorisation qui touche un groupe ou un autre.


			Nous voyons bien les changements sociaux qui s’opèrent sur le long terme pour certains groupes, autrefois marginaux. Au début du XXe siècle, en Amérique du Nord par exemple, les Irlandais catholiques avaient une très mauvaise réputation. Ils étaient exclus et vivaient dans des ghettos, ne participaient pas à la vie économique du pays. Mais aujourd’hui, ils représentent une des communautés les plus puissantes des États-Unis. En l’espace d’un siècle la dynamique des stéréotypes s’est renversée. En France, les Italiens, immigrés du XXe siècle, étaient traités de « macaronis » ou de « ritals » ; aujourd’hui ils sont parfaitement intégrés, reconnus pour leur culture, leur histoire si riche et leur gastronomie. Pourquoi ? Parce qu’ils ont progressivement eu accès à des rôles sociaux toujours plus valorisés.


			Les personnes en situation de handicap intellectuel ont aussi bénéficié, sur le long terme, de ce changement d’image, au-delà d’un meilleur accès aux droits. Avant, les enfants déficients étaient exclus du système scolaire et les adultes étaient majoritairement regroupés en institution. Aujourd’hui, ils sont présents dans la société, même si des difficultés d’intégration persistent et qu’il reste du chemin à parcourir. Toutes ces évolutions montrent que les changements sociaux tournent autour de l’image, des stéréotypes, des rôles sociaux et de l’accès aux bonnes choses de la vie, autant de mécanismes explicités par la VRS.


			Quelle est son origine ?


			Elle s’inscrit dans la tradition des approches de bientraitance envers les personnes vulnérables et marginalisées et des réformes contre les pratiques abusives et déshumanisantes. Elle prend place dans la lignée du « traitement moral » défini par le précurseur de la psychiatrie Philippe Pinel (Wolfensberger, 2012) et par son contemporain écossais du XVIIIe siècle, William Tuke. Tous deux se sont opposés aux traitements brutaux infligés aux personnes souffrant de troubles psychiques et aux conditions d’accueil terribles des asiles de l’époque. Une peinture célèbre de Tony Robert-Fleury, datant de 1795, montre Philippe Pinel à la Salpêtrière ordonnant d’enlever les chaînes aux patientes de l’asile : un acte révolutionnaire dans une période qui l’était tout autant.


			En Europe et en France, les hôpitaux ont longtemps été utilisés pour enfermer des personnes souffrant de handicap psychique ou de déficience intellectuelle, avec un accompagnement minimal, se limitant aux soins physiques de base. L’âge d’or de l’institutionnalisation a duré jusque dans les années 1950. Après la Seconde Guerre mondiale, les Européens du Nord ont montré le chemin de la réforme. Certains acteurs – Niels Bank Mikkelsen, Bengt Nirje et Karl Grunewald – et des parents scandalisés par les nombreuses négligences et maltraitances, ont commencé à œuvrer pour le changement. Les Scandinaves ont considéré les premiers que les personnes marginalisées avaient le droit d’être traitées comme tout le monde, c’est-à-dire aussi « normalement que possible » comme l’avait énoncé Niels Bank Mikkelsen (Bank Mikkelsen, 1969), commissaire des services danois en déficience intellectuelle (Nirje, 1969, p. 181). C’était l’application clinique d’une nouvelle règle d’or, « traiter autrui comme on voudrait être traité soi-même », que Kant avait universalisé par son énoncé « Agis uniquement d’après la maxime qui fait que tu peux vouloir en même temps qu’elle devienne une loi universelle3. » Nous aurons l’occasion de l’approfondir, la réciprocité est au cœur de la VRS.


			Précisons que le Danemark a inscrit les éléments de ce principe de « normalisation » dans la loi 192 du 5 juin 1959 (Bank Mikkelsen, 1969) et la Suède la fera figurer dans une loi relative aux « provisions et services pour les personnes qui ont une déficience intellectuelle » en 1968 (Nirje, 1969).


			Ce terme de « normalisation » a prêté à polémique. Pouvons-nous y mettre fin dès à présent afin d’éviter toute confusion ?


			Ce terme n’a rien à voir avec l’utilisation du mot telle qu’elle a pu être faite en France et qui a laissé des traces durables dans le travail social. Dans les années 1970, des tenants de la sociologie critique ont mis en cause les travailleurs sociaux, les considérant comme des agents de l’État chargés du contrôle de la population. Ce fut violent pour les professionnels, d’où la dépréciation de ce terme connoté négativement. D’ailleurs il faisait polémique un peu partout. Certaines personnes y voyaient la volonté d’imposer des normes sociales, alors qu’il s’agissait de participer au système social qui a lui-même ses normes. D’autres pensaient que la normalisation ambitionnait de « rendre les gens normaux », alors qu’il n’en a jamais été question.


			Wolf Wolfensberger, psychologue et chercheur en sciences sociales, principal théoricien de la VRS, n’aimait pas non plus ce mot. En 1983, invité à Paris pour prononcer un discours lors d’une conférence sur la gérontologie (Wolfensberger, 1983a), il savait que les Français percevraient mal le terme. Comme il utilisait beaucoup les concepts de rôles sociaux, de valorisation et de dévalorisation (en anglais, evaluation), il a évoqué pour la première fois la valorisation des rôles sociaux (Social role valorization, terme qui n’existait pas en anglais). Cela a été bien reçu. La même année, il proposa de remplacer le concept de normalisation par celui de valorisation des rôles sociaux, ce qu’il confirma la même année dans un article fondateur (Wolfensberger, 1983b).


			Revenons en Europe du Nord, comment le mouvement a-t-il progressé ?


			Avec ces nouvelles idées, à la fin des années 1950 et pendant les décennies suivantes, la désinstitutionnalisation des personnes handicapées a commencé et s’est accélérée. Les personnes étaient toujours regroupées mais dans des unités plus petites, au départ avec des groupes de douze à quinze mais c’était toujours trop. Aujourd’hui, les foyers réunissent des groupes de quatre à sept personnes. L’avancée danoise s’est propagée dans les autres pays scandinaves, particulièrement en Suède, où Bengt Nirje, président de l’Association suédoise pour les enfants porteurs de déficience intellectuelle créée par des parents, a été mandaté pour développer des services avec le médecin et fonctionnaire Karl Grunewald. Il s’agissait de petites résidences permettant une intégration culturelle et sociale. Ce fut le début des services que nous appelons dans le monde anglo-saxon « communautaires », c’est-à-dire à l’échelle de la commune ou de la ville.


			Cette nouvelle approche s’est-elle répandue ailleurs ?


			Un des hommes à l’origine de son exportation était Wolf Wolfensberger. Quand il a découvert le travail des Scandinaves, il avait déjà publié une quarantaine d’articles portant sur l’adaptation des traitements pour les personnes en situation de handicap intellectuel, afin d’obtenir de meilleurs résultats que ceux de l’approche médicale de l’époque. Lors d’un séjour d’un an en 1962 et 1963 au Royaume-Uni, en Suisse, en Allemagne et en Belgique, il avait pu observer une certaine expérimentation des services de petite taille, des résidences en milieu ordinaire, avec des chambres individuelles plutôt que des dortoirs, et parfois une insertion professionnelle des personnes. Il avait vu que ces dernières se transformaient grâce au changement presque complet de leur environnement social et à l’accès à des petits habitats ou à un chez-soi. Elles étaient non seulement heureuses mais aussi beaucoup plus compétentes, plus actives, retrouvaient de la motricité fine et globale (Wolfensberger, 1999). De retour aux États-Unis, où il deviendra chercheur à l’école de médecine de l’université du Nebraska à Omaha de 1964 à 1971, Wolf Wolfensberger mettra en œuvre ces innovations dès son arrivée.


			Quelle était la situation en Amérique du Nord des personnes handicapées mentales, psychiques et déficientes intellectuelles ?


			Elle était scandaleuse. Une visite dans un asile américain fera dire à Bank Mikkelsen que le bétail était mieux traité au Danemark que les résidents handicapés aux États-Unis. Il faut s’imaginer des établissements immenses où résidaient des milliers de personnes. La plus grande institution du monde se trouvait à Milledgeville en Géorgie, avec 12 000 résidents. Le cimetière de l’asile comptait plus de 25 000 tombes anonymes ! Ces institutions avaient été au départ des écoles de formation, mais les étudiants ne les quittaient jamais puisqu’ils y devenaient professionnels. Les activités occupationnelles ont cédé la place à une oisiveté croissante, les personnes y apprenaient la docilité et devenaient beaucoup plus handicapées qu’elles n’auraient dû l’être. Leur potentiel était totalement invisible, ignoré. On croyait même que le handicap intellectuel était forcément accompagné de troubles moteurs importants, et inversement. Car les gens étaient enfermés, alités, parfois enchaînés à leur lit, sans possibilité de bouger ni de développer leur motricité. Ils restaient déficients aux niveaux intellectuel et moteur.


			Voici un extrait des souvenirs de Wolfensberger au sujet de l’état des connaissances et préjugés de l’époque sur les liens entre la déficience intellectuelle et la motricité :


			« L’idée que la non-ambulation (les troubles de motricité globale) pouvait être complètement évitée ou était réversible, et de toute façon que personne ne devrait être alité, était tout à fait inimaginable en Amérique du Nord – les gens ne le croyaient pas. Par exemple quand je montrais mes diapositives pour illustrer les services scandinaves, les personnes insistaient pour dire que les Scandinaves cachaient les personnes contenues   (Wolfensberger, 1999, p. 85).


			Il était devenu impératif d’accompagner autrement. Dans les années 1950 et 1960, quelques scandales avaient été médiatisés : des militants du changement étaient entrés dans les établissements avec des microcaméras et des appareils photo pour apporter des preuves de ce qu’il s’y passait (Blatt et Kaplan, 1975). Un reportage télévisé diffusé en 1968, Out of the darkness, fit la lumière sur les conditions de vie terribles dans l’établissement Béatrice près d’Omaha et poussa l’État à agir. Avec des collègues, Wolfensberger a mobilisé les associations de parents et proposé au gouvernement local de financer des services communaux à domicile (Wolfensberger, 2002). Ce fut le début du financement par l’État des services et des petits foyers de vie, qui sont ensuite devenus un prototype en Amérique du Nord : des unités réduites pour des gens porteurs de troubles de santé majeurs, le soutien des personnes à domicile, des ateliers de travail protégé, le soutien à l’emploi, des activités culturelles et récréatives. Wolfensberger est vraiment parti en guerre à ce moment-là, en mobilisant ses troupes. Ces services – Eastern Nebraska Community Office of Mental Retardation (ENCOR) – existent toujours et restent à l’avant-garde.


			C’était pour lui une manière d’éprouver concrètement la viabilité de cette approche ?


			Tout à fait. Il voulait démontrer l’impact de ce concept sur la vie des gens, ce qui était capital car sa faisabilité était remise en doute par les acteurs de l’époque. Aucun n’avait encore imaginé que les personnes pouvaient sortir des institutions pour être actives dans la société. L’asile, la protection des murs limitait l’imagination, c’était la norme. La participation de personnes handicapées à la vie citoyenne, l’idée que les gens devaient être bien traités, peu importe qui ils étaient, et qu’il fallait changer leur environnement et leur présentation sociale, semblaient impossibles à comprendre pour certains. Et ce principe pouvait s’appliquer à tous les groupes marginalisés, pas seulement aux personnes déficientes intellectuelles. Pour les Scandinaves, il s’adressait exclusivement à elles mais Wolf l’a tout de suite élargi aux services sociaux en général.


			En 1969, il a invité Niels Bank Mikkelsen, Karl Grunewald, Bengt Nirje et d’autres personnalités scandinaves à venir l’expliquer aux Américains. Robert Kugel, médecin et doyen de la faculté de médecine à l’université du Nebraska, avait été mandaté par le président américain Lyndon B. Johnson pour produire un rapport sur la réforme des services asilaires américains. Avec son jeune chercheur Wolfensberger – le duo avait été nommé « Kugelberger » –, ils ont créé un comité avec certains des plus grands chercheurs de l’époque, ainsi que les Scandinaves, qui n’avaient jamais pris le temps de définir le concept de normalisation c’est-à-dire le « retour à la vie normale ».


			Dans des notes autobiographiques, Wolf raconte qu’il avait donné pour mission à Bengt Nirje d’écrire un texte sur sa perception de la situation américaine. Mais il n’y arrivait pas. Alors Wolf l’a enfermé dans une chambre d’hôtel pendant une semaine, en lui disant qu’il n’avait pas le droit de sortir tant que rien n’était écrit ! (Wolf, 1999). Finalement, Nirje a écrit son texte qui nommait pour la première fois le « principe de normalisation », qui a eu un certain retentissement et a figuré en très bonne place dans le rapport américain publié par Kugel et Wolfensberger en 1969 qui, en référence à sa couleur de couverture est devenu le « livre bleu ».


			À partir de là, Wolf a repris l’idée et publié des articles scientifiques (Wolfensberger, 1970) tout en se heurtant à des résistances. La revue scientifique nationale sur la déficience intellectuelle Mental Retardation, contrôlée par les directeurs d’institution, avait refusé un premier article. Cependant, en 1970, la prestigieuse revue de l’American Psychiatric Association publia son article sur la pertinence de la normalisation pour la pratique psychiatrique. Puis il a publié un livre fondateur en 1972, Le principe de la normalisation pour les services humains, qui est devenu un best-seller au Canada et aux États-Unis et a été jugé par un groupe d’experts le livre le plus important du XXe siècle en ce qui concerne la déficience intellectuelle (Heller et al., 1991).
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