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Résumé : Inégalité et handicap sont deux notions si étroitement liées 'une & l'autre que leur mise en
relation nécessite paradoxalement un effort conceptuel qui & la fois les distingue et clarifie leurs liens. Dans
le domaine des études de population, ce besoin se double de la nécessité d’opérationnaliser les concepts.
Le handicap a progressivement été défini comme un processus socialement construit, ouvrant la voie & une
analyse des inégalités et particuliérement des situations d’iniquité. Des relations de causalité réciproques
entre handicap et inégalité ont été explorées, accordant une place centrale & la notion de participation
sociale. Celle-ci se heurte a la variabilité de sa définition. Plusieurs modéles ont mis en évidence des méca-
nismes sociaux sous-jacents a ces relations, proposant de nouvelles perspectives comme 1’a fait ’approche
des capabilités. Ces réflexions toujours en cours témoignent du dynamisme de ce champ de recherche no-
vateur que constituent les « disability studies ». Celui-ci, porteur d’un idéal d’égalité, jette une lumiére
spécifique sur la notion d’inégalité.
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Amartya Sen débute son ouvrage intitulé Repenser [’inégalité par 1’énonciation de
deux obstacles a l'idée d’égalité, « I’hétérogénéité fondamentale des étres humains »
et « la multiplicité des variables en fonction desquelles on peut évaluer I'égalité » (Sen,
2000). Le premier est parfaitement illustré par le handicap. Celui-ci pose la question
de l'interprétation que l'on fait d’une différence. Défini par certains auteurs comme
une « variation du systéme de développement humain » (Fougeyrollas, 2010) afin
de le détacher des connotations sanitaires ou morales qui 'ont longtemps marqué,
le handicap souléve des questions fondamentales sur la signification des variations
du fonctionnement physique et mental pour le bien-étre et I’accomplissement d’actes
individuels, I'identité personnelle et sociale, la justice relative & 1’allocation des res-
sources et la conception de l’environnement physique et social (Wasserman, 2001).
Le deuxiéme point soulevé par Sen renvoie & ’angle sous lequel nous abordons le
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handicap ici. Il suggére que la notion d’inégalité peut-étre appréhendée de facon diffé-
rente selon le contexte. Dans ce texte, nous nous intéresserons a ces deux dimensions.
Nous les aborderons en lien avec les inégalités socio-économiques — la stratification
sociale — et les inégalités sociales de la santé. Celles-ci font référence au lien entre
une stratification sociale et des différences d’état de santé systématiques, socialement
produites, et injustes'. Nous ne ferons pas de distinction entre inégalité et iniquité
(Whitehead et Dahlgren, 2007).

Mettre en relation inégalités et handicap présente des difficultés dont nous essaie-
rons dans ce chapitre de clarifier les enjeux. Nous explorerons aussi quelques outils
conceptuels et méthodologiques permettant de formaliser cette relation. Pour cela,
nous nous situons principalement dans le champ des études de population et nous
ferons appel a la démographie, a I’épidémiologie et & la sociologie en adoptant une
approche interdisciplinaire. Nous tenterons de comprendre la fagon dont sont étudiées
les inégalités en lien avec le handicap et ce qu'impliquent les demandes d’égalité de
traitement et d’accés aux ressources. Nous ferons référence a des recherches réalisées
principalement dans les pays a faible revenu, ou la prévalence du handicap est la plus
élevée (Mitra et Sambamoorthi, 2014 ; Hosseinpoor et al., 2013).

Pour appréhender la relation entre inégalités et handicap, nous présenterons d’abord
la proximité conceptuelle de ces notions et explorerons la fagon dont la définition du
handicap a évolué, d’une formulation centrée sur I'individu a la prise en compte d’un
fait social contextualisé. Nous verrons que de nombreux travaux ont souligné les asso-
ciations entre handicap et inégalités, établissant des relations de causalité réciproque
entre les situations auxquelles renvoient ces concepts. La notion de participation so-
ciale occupe une place centrale dans de nombreuses recherches sur le handicap. Ce-
pendant, son contenu s’avére variable et flou, ce qui en limite 1'utilisation pratique ou
opérationnelle. Des tentatives d’explication des liens entre handicap et inégalités de
santé ont été développées a travers ’élaboration de modéles structurels dont nous ver-
rons les principaux résultats, ainsi que les limites. Parmi les approches plus récentes,
celle par les « capabilités », issue de la réflexion sur les inégalités, peut étre mobilisée
pour clarifier le lien entre handicap et inégalités, mais son application reste restreinte
en raison de la difficulté a opérationnaliser les concepts. Le recours & de nouvelles
approches, tant dans le domaine de la démographie avec la prise en compte d’une
dimension longitudinale que dans celle du handicap, pourrait permettre de proposer
de nouveaux éléments de réponse.

Ce chapitre 2 ne prétend pas a Pexhaustivité. A travers ce travail, nous espérons mettre
en évidence quelques approches montrant la fagon dont les liens entre handicap et
inégalités ont été formalisés. En suscitant quelques réflexions sur 'apport des études
sur le handicap a I’étude des inégalités sociales de santé, nous espérons ouvrir des
perspectives de recherche.

1. Sur les modéles d’égalité, voir notamment Yap (2005).

2. Ce travail est en partie issu de la conduite de recherches en épidémiologie sociale concernant la vulné-
rabilité des personnes handicapées par rapport au VIH (programme de recherche HandiVIH — ANRS 12 302)
et 'impact de ’exposition au VIH sur le développement et le fonctionnement physiologique chez les enfants
(programme de recherche PediacamDev — ANRS 12 322).
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1 Des champs conceptuels imbriqués et mouvants

Appréhender les liens entre les concepts d’inégalité et de handicap nécessite de prendre
en compte les contextes dans lesquels ils se sont développés. Nous présentons ici I’évo-
lution des réflexions menées dans le champ du handicap et le lien entre ces réflexions
et la fagcon dont ont été abordées les inégalités.

1.1 Deux notions étroitement liées

11 est difficile de trouver un domaine plus en lien avec la notion d’inégalités que celui
du handicap. Selon le dictionnaire de I’Académie francaise, le terme de hand in cap
(main dans le chapeau) désigne étymologiquement la somme d’argent & verser en guise
de compensation lors du versement d’une mise de moindre valeur dans le cadre d’un
jeu. Il a été appliqué au domaine des courses de chevaux en Angleterre pour désigner
la pénalisation infligée a priori & certains coureurs considérés comme meilleurs que
leurs concurrents dans le but de favoriser 1’égalité des chances.

Cette étroite relation entre handicap et inégalité a été réaffirmée en 2006 dans la
Convention des Nations Unies sur les Droits des personnes handicapées® (United Na-
tions, 2006), qui matérialise la reconnaissance la plus récente et la plus compléte des
droits des personnes en situation de handicap & travers la prise en compte de leurs
droits civils, culturels, politiques, sociaux et économiques (World Health Organization
et World Bank, 2011). Cette Convention définit le handicap comme ’ensemble « des
incapacités physiques, mentales, intellectuelles ou sensorielles durables dont l'interac-
tion avec diverses barriéres peut faire obstacle a [la] participation pleine et effective
a la société sur la base de 1’égalité avec les autres » (United Nations, 2006). C’est la
définition que nous retiendrons dans ce chapitre. La convention cherche & « remédier
au profond désavantage social que connaissent les personnes handicapées ». Elle consi-
dére qu’il faut favoriser « leur participation, sur la base de 1’égalité des chances, a
tous les domaines de la vie civile, politique, économique, sociale et culturelle » (ibid.).

1.2 De l’individu au processus social

L’étude de I’évolution historique du concept de handicap éclaire les relations du handi-
cap avec la problématique des inégalités. Le handicap a d’abord été considéré comme
un attribut individuel se rapportant principalement a ’état de santé, avant que soit
pris en compte le contexte social plus global dans lequel vit la personne en situation
de handicap. L’évolution des « modéles explicatifs des causes et conséquences des
maladies, traumatismes et autres atteintes a 'intégrité ou au développement de la
personne » sur lesquels reposent les études sur le handicap témoigne de ce change-
ment de perspective (Fougeyrollas, 2010).

Pendant longtemps, I’approche qui a prévalu pour comprendre le handicap a été celle
du modeéle médical qui le considére avant tout comme la conséquence d’une patho-
logie « extériorisée » (Altman, 2001). Dans cette approche, attention se porte sur

3. L’expression « personne en situation de handicap » permet de signifier 'importance de l’interaction
de la personne avec son environnement dans la définition du handicap. Le terme de « personne handi-
capée » présente l'inconvénient de réduire le handicap a une caractéristique individuelle. Cependant, il
est couramment utilisé et a le mérite de permettre une formulation lexicale plus simple. Aussi, ces deux
expressions sont-elles utilisées avec des sens équivalents dans ce texte.
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I'individu qu’il faut « réparer » ou « rééduquer » pour qu’il participe pleinement & la
société, et 'environnement social est considéré comme neutre. Ainsi, en épidémiologie,
ont émergé a la fin des années 1990 un certain nombre d’indicateurs tels que les « an-
nées de vie corrigées de l'incapacité » (AVCI) pour mesurer 'impact d’une maladie
et de ses conséquences en termes de déficience ou d’incapacités associées* (Murray,
1994). Les considérations sur 1’équité ou la justice sociale n’ont pas réellement de
place dans cette approche.

Progressivement, postérieurement a I’élaboration du modéle médical et suivant une
vision opposée, le handicap a été analysé comme le résultat d’un processus socialement
construit. Dans les années 1980, une véritable révolution conceptuelle a été opérée
au travers du modele social du handicap (Oliver, 1993, 2009). Celui-ci établit une
distinction claire entre, d’'une part, I'incapacité comme résultat d’un probléme médical
ou de déficiences, d’autre part le handicap, qui désigne le traitement social et le
controle exercé par la société sur les individus (Altman, 2001). Le handicap est en effet
caractérisé par la présence de barriéres économiques, sociales, physiques et culturelles
qui empéchent la pleine participation sociale des personnes ayant des incapacités. 11
résulte d’une discrimination exercée par ’environnement social et culturel (Lollar et
Crews, 2003). Dans ce modeéle, les inégalités vécues par les personnes handicapées sont
vues comme ’expression d’une oppression sociale et d’exclusions plutét que comme
les conséquences d’incapacités individuelles (Watson, 2004).

Une des forces du modéle social a été de pousser & une action politique de lutte
contre les barriéres sociales rendues responsables du handicap (Watson, 2004 ; Wat-
son et Shakespeare, 2001). Cependant, en mettant & distance la dimension corporelle
et physiologique, ce modéle a paradoxalement empéché la compréhension globale du
handicap. Pour répondre & ces objections, les auteurs ont énoncé la nécessité d’in-
tégrer désormais la dimension corporelle et les facteurs d’environnement social & la
définition du handicap, de dépasser la simple dichotomie entre personnes handicapées
et personnes non handicapées pour prendre en compte la variabilité des situations
(Shakespeare et Watson, 1996 ; Watson et Shakespeare, 2001). Ainsi, les approches
conceptuelles du handicap ont cherché plus récemment & intégrer les modéles médical
et social en placant I'accent sur l'interaction entre l'individu handicapé et son en-
vironnement social handicapant, inscrivant ainsi la question du handicap dans une
perspective plus générale sur les inégalités (Watson, 2004).

La « personne en situation de handicap » apparait comme désavantagée non seulement
en raison de difficultés corporelles fonctionnelles individuelles, mais aussi, et surtout, a
cause d’une société inadaptée et, par conséquent, incapable de répondre & ses besoins.

1.3 Modéles englobants du handicap

Parmi les modéles les plus englobants du handicap (Altman, 2001), nous en décrirons
deux, correspondant aux plus connus : le modéle biopsychosocial développé sous la
conduite de I’OMS appelé Classification internationale du fonctionnement, du handi-

4. Une déficience renvoie a la perte d’une fonction ou structure physique, sensorielle, psychique ou
intellectuelle située au niveau de l’'individu, tandis que l'incapacité concerne la réduction ou la perte de la
capacité & accomplir une activité (Altman, 2001).
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cap et de la santé (CIF) (World Health Organization, 2011) et le modéle du Processus
de production du handicap (PPH) (Fougeyrollas et al., 1998).

Le modéle de la CIF constitue une référence mondiale pour la définition du handi-
cap, dont il identifie trois composantes en interaction : les structures et fonctions
corporelles (par exemple, le fait d’étre atteint d’une paralysie ou d’étre aveugle), les
limitations d’activité (telle que manger ou marcher) et les restrictions a la participa-
tion sociale qui renvoient aux problémes rencontrés lorsque ’on s’implique dans une
activité sociale (par exemple, la discrimination ou un probléme de transport) (World
Health Organization, 2011). Ces trois domaines entretiennent également des relations
avec les conditions de santé ainsi qu’avec les facteurs environnementaux et personnels,
qui agissent comme des facilitateurs ou des obstacles. En plus d’essayer d’intégrer les
différentes conceptions du handicap, ce modéle a pour ambition de fournir un langage
commun dans lequel la complexité de la situation de handicap peut étre saisie, clas-
sifiée, communiquée et comparée. Cette approche est essentielle pour ’étude du lien
entre handicap et inégalités.

Le modéle du PPH est assez proche de celui de la CIF. Dans sa derniére version, il
intégre trois grandes composantes (Fougeyrollas, 2010), dont deux sont en interaction
I'une avec I'autre : les facteurs personnels et les facteurs environnementaux. Les pre-
miers incluent les systémes organiques (correspondant aux structures corporelles de
la CIF), les facteurs identitaires et les aptitudes (correspondant aux capacités et inca-
pacités). Les deuxiémes peuvent poser des obstacles ou au contraire agir comme des
facilitateurs aux niveaux micro individuel, méso communautaire et macro sociétal. De
Iinteraction entre ces deux composantes résulte la troisiéme composante, constituée
par les habitudes de vie. Celle-ci comprend les activités courantes et les roles sociaux,
et correspond & la composante « participation sociale » dans le modéle de la CIF. Ce
modéle adopte donc une perspective systémique qui met en évidence la « construction
interactive des étres sociaux » et propose une conceptualisation plus claire que dans
la CIF des liens entre les trois composantes du handicap (ibid.).

2 Appréhender les multiples influences réciproques

Deux types de problématiques relatives au lien entre handicap et inégalité sont pré-
sents dans les études de population, selon que 'on s’intéresse aux inégalités générées
par une situation de handicap ou, & l'inverse, au handicap généré par des inégalités,
ces deux sens du lien de causalité pouvant se renforcer mutuellement. Avant de dé-
velopper ces deux problématiques, nous examinerons le handicap étudié comme une
inégalité en soi que l'on cherche & mesurer.

2.1 Mesure du handicap : une opération complexe

La mesure du handicap pose de nombreuses difficultés en raison notamment de 1’hé-
térogénéité des types et degrés de déficiences et limitations d’activités ainsi que de la
dimension socialement construite du handicap (Fujiura et Rutkowski-Kmitta, 2001).

Les principales initiatives menées pour améliorer les statistiques sur le handicap dans
les pays a faible revenu comprennent les recommandations de la division statistique
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des Nations Unies, qui a établi une base de données sur le handicap et les questions
standard du Washington Group depuis 2001, questions progressivement incluses dans
les grandes enquétes et dans les recensements nationaux (Eide et Loeb, 2005). Ces
statistiques permettent d’estimer indirectement la fréquence du handicap en mesurant
celle de limitations d’activités fondamentales, et de préciser les inégalités associées aux
niveaux collectif, communautaire, mais aussi individuel. Leur utilisation croissante
dans les recensements nationaux et grandes enquétes permet de disposer d’une vue
d’ensemble de la distribution et de ’ampleur des principales limitations fonctionnelles
(concernant principalement la vision, 'audition, la marche, les capacités mentales et
Paptitude & communiquer) et d’activité (notamment prendre soin de soi).

2.2 Le handicap, phénoméne trés répandu, mais inégalement réparti

L’OMS estime que 15 % des personnes de plus de 15 ans et 5 % des enfants de 0 &
14 ans vivent avec une forme de handicap (World Health Organization et World Bank,
2011). Ces proportions croissent en raison de l’allongement de l’espérance de vie et
de 'ameélioration générale des conditions de santé (Crews, 2011; GBD 2016 DALYs
et HALE Collaborators, 2017). De plus, comme 'indique le modéle de la transition
épidémiologique et sanitaire, la baisse de la mortalité et les changements de mode
de vie s’accompagnent d’une augmentation de la part des maladies chroniques et
dégénératives ainsi que des accidents parmi les causes de morbidité, au détriment des
maladies infectieuses. Ainsi, les maladies chroniques et dégénératives sont devenues
la principale cause de handicap tandis que les accidents en constituent un facteur
important, notamment dans les pays a ressources limitées (Murray et al., 2015).

Les études indiquent que le handicap touche plus spécifiquement les personnes agées
en raison de I'augmentation des risques de maladies chroniques et de blessures avec
lage (World Health Organization et World Bank, 2011). Parmi les adultes de plus
de 45 ans, la prévalence du handicap est plus élevée dans les pays a faible revenu
que dans ceux & haut revenu, et chez les femmes que chez les hommes (ibid.). Ainsi,
la distribution du handicap constitue un marqueur d’inégalités selon le niveau socio-
économique et selon le genre des individus.

2.3 Intersection entre handicap et inégalités

Le handicap peut étre une source d’inégalités. Une déficience, une limitation d’activité
ou la prise en charge d'une personne avec une incapacité peut comporter des cotits
élevés en termes de dépenses financiéres, d’opportunités non concrétisées, de temps
consacré (Emerson et al., 2012; World Health Organization et World Bank, 2011).
La situation des personnes handicapées peut aussi étre marquée par des inégalités.
Par exemple, plusieurs études ont montré le désavantage que subissent des personnes
atteintes d’une déficience mentale ou intellectuelle en matiére d’accés a ’emploi par
rapport & celles qui ont une déficience sensorielle ou physique (World Health Organi-
zation et World Bank, 2011).

Inversement, certaines inégalités peuvent générer des incapacités, via notamment des
problémes de santé. Par exemple, les enfants atteints de problémes de santé sont da-
vantage susceptibles de développer un handicap lorsqu’ils vivent dans un contexte de
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pauvreté. Les inégalités de revenu peuvent favoriser la survenue de problémes de santé
mentale (Berghs et al., 2016). Ainsi, pour la Commission de I’Organisation mondiale
de la Santé sur les déterminants sociaux de la santé, les inégalités socio-économiques
constituent un déterminant majeur des inégalités de santé et, par conséquent, de
handicap (World Health Organization et World Bank, 2011).

Dans le cadre des critical disability studies, dont la conceptualisation est assez proche
du modeéle social, le handicap a été analysé comme une situation intégrée a d’autres
formes d’oppression sociale. Handicap et inégalités sont susceptibles d’agir en synergie
au sein d’un systéme ot ils se renforcent mutuellement, donnant lieu & une pauvreté
« installée ». Plusieurs auteurs ont proposé des cadres conceptuels qui mettent en
avant la dynamique cyclique ou le processus en spirale pour caractériser ’aggravation
des inégalités liée au handicap et I’augmentation des problémes de handicap consécu-
tifs & des inégalités (Berghs et al., 2016). Ces modeles font toujours 'objet de débats,
étant donné la complexité des relations entre handicap, santé et pauvreté liée en par-
tie au caractére multidimensionnel de ces concepts (Groce et al., 2011 ; Albert et al.,
2015; Yeo, 2001).

Enfin, les inégalités concernant les personnes en situation de handicap se répercutent
sur leurs aidants, souvent des femmes comme le montrent les études dans des contextes
socio-démographiques variés (Cordier, 2014 ; Mitra et Sambamoorthi, 2014). Cela gé-
nére des phénomeénes de « dépendance secondaire » (Damamme et al., 2016) et d’in-
égalités par ricochet.

2.4 Un indicateur central : la participation sociale

Comme nous ’avons vu, la notion de « participation sociale » se situe au cceur de la
définition conceptuelle du handicap. Néanmoins, 'opérationnalisation de cette notion
sous forme d’indicateur permettant des mesures empiriques nécessite quelques pré-
cautions en raison de son caractére multidimensionnel qui se traduit par 'existence
de différentes définitions selon les contextes (Dijkers, Whiteneck et El-Jaroudi, 2000 ;
Whiteneck et Dijkers, 2009).

Dans une revue des outils d’évaluation de la participation sociale basés sur la Classifi-
cation internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé réalisée en 2009,
Noonan et al. ont identifié onze instruments mesurant des aspects trés divers de la
participation sociale (Noonan et al., 2009). Deux dimensions semblent se dégager des
différents travaux disponibles (Lariviere, 2008) : l'activité ou l'action dans laquelle
s’ancrent la participation sociale et la relation & I'autre. Ainsi, trois interprétations
non exclusives de la participation sociale peuvent étre distinguées.

La premiére ’assimile & la réalisation d’activités plus ou moins complexes de la vie
quotidienne (World Health Organization, 2011). C’est en particulier 'approche adop-
tée par la CIF. Elle laisse a I'utilisateur le soin de définir si chaque situation renvoie a
une limitation d’activité ou a une restriction de participation sociale selon le contexte.

La deuxiéme interprétation fait référence a l'identité sociale et au bien-étre & travers
la relation aux autres, qui peut se dérouler dans le cadre de groupes formels (clubs
sportifs, groupes politiques, religieux) ou informels (amis, voisins, famille) (Lariviére,
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2008). Cette approche de la participation sociale repose sur I’étude du réseau social.
Il est toutefois important de préciser que ce dernier décrit des liens entre individus,
tandis que la participation sociale traduit ’expression de ces liens sociaux dans la vie
réelle, c’est-a-dire sous forme d’activités conjointes. On peut également inclure dans
cette approche de la participation sociale la possibilité d’accomplir des réles sociaux
(Thomas, 2007). Cependant, si la notion de role parait séduisante pour définir la
participation sociale, son utilisation pratique est limitée par les nombreuses interpré-
tations possibles de ce concept (Biddle, 1986) et la difficulté pratique de déterminer
une liste de roles sociaux attendus dans un contexte donné.

Enfin, la troisiéme interprétation met 'accent sur 'autonomie, la liberté de choix et la
capacité d’agir (agency, généralement traduite par « agentivité ») dans les activités de
la vie quotidienne (Hebert et al., 1988). Elle est présente notamment dans le domaine
de la réhabilitation, qui regroupe les opérations visant la restauration des patients
dans leurs aptitudes physiques, mentales et sociales (Williams, 2001).

Pour certains auteurs, la participation sociale est une composante du capital social, ce
dernier étant plus large dans la mesure ot il comporte d’autres dimensions telles que
réciprocité et confiance (Greiner et al., 2004 ; Lindstrom, 2006). Mais les définitions
données ci-dessus suggérent aussi que capital social et participation sociale peuvent
étre deux concepts complémentaires et distincts, le premier désignant les ressources
potentielles émergeant d’un environnement social ® et le second s’intéressant & la facon
dont les relations sociales sont mises réellement en jeu dans les situations de la vie
quotidienne. De ce point de vue, I’approche du handicap par la participation sociale
approfondit la réflexion déja trés riche autour du capital social (Portes, 2010 ; Szreter
et Woolcock, 2004). Ainsi, I'approche du capital social, initialement proposée par le
sociologue Pierre Bourdieu (1986) fournit un cadre a celle du modéle social du han-
dicap, dans la mesure ot il s’agit de comprendre comment un groupe (les personnes
handicapées) se trouve exclu de l'accés aux ressources liées & sa communauté par
un autre groupe (les personnes non handicapées). L’existence d’interactions sociales
associées & des normes de réciprocité a été mise en avant comme étant un élément
indispensable pour le développement d’une responsabilité collective, ce qui est parti-
culiérement important pour la prise en compte du handicap d’un point de vue sociétal
(Ballet et al., 2007).

3 Perspectives sur le handicap offertes
par d’autres approches de I’inégalité

Le méme mouvement que pour le handicap a été observé dans d’autres approches
théoriques des inégalités : progressivement la réflexion est passée d’une approche ini-
tialement centrée sur les caractéristiques individuelles (revenus, niveau d’éducation,
etc.) & une vision plus structurale considérant ’environnement social dans son en-

5. Fondé sur 'idée qu’il existe des ressources liées aux relations sociales, disponibles pour les individus
au travers de leurs connexions avec la communauté (Portes, 2010), le capital social reste I'objet de débats
entre les partisans d’une approche sociostructurale dans laquelle les ressources sont considérées comme une
caractéristique collective (Coleman, 1992) et ceux d’une approche centrée sur I'individu et son réseau social
(Lin, 1995 ; Portes, 2010).
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semble, et ceci s’est avéré étre particulierement important pour mieux comprendre
I’apparition d’inégalités dans différents domaines.

3.1 Trois théories fondamentales

Trois théories ont été importantes pour I’étude des déterminants sociaux de la santé
et pourraient s’avérer fécondes pour 1’étude des liens entre handicap et inégalité.
La premiére tente d’expliquer comment le handicap est source d’inégalité. Les deux
autres, non mutuellement exclusives, s’intéressent a la relation inverse.

La théorie de la sélection sociale postule que ce sont les différences d’état de santé
qui générent des différences socio-économiques. En d’autres termes, les individus en
meilleure santé ont un niveau socio-économique plus élevé tandis que les autres accu-
mulent les désavantages au cours de leur vie (Bartley et Plewis, 1997 ; Manor et al.,
2003 ; West, 1991). Pour le handicap, cette approche revient a explorer la maniére
dont les incapacités influencent la position socio-économique. Il s’agit probablement
de la dimension du handicap la plus étudiée (Brault, 2012; Emerson. et al., 2012;
Emerson et al., 2015; Groce et al., 2011 ; Hosseinpoor et al., 2013 ; Melchior et al.,
2006 ; World Health Organization et World Bank, 2011). Cependant, alors que la
théorie de la sélection sociale a recu une grande attention pour la compréhension des
inégalités de santé, elle s’est finalement révélée relativement secondaire dans ’explica-
tion de lassociation entre ces derniéres et les inégalités socio-économiques (Blane et
al., 1993). Par contre, en stimulant I’étude des liens entre position socio-économique
et santé, elle a contribué & montrer 'importance d’adopter une perspective portant
sur les trajectoires de vie (Asthana et Halliday, 2006 ; Kuh et al., 2004).

De nombreux travaux ont montré I'importance des facteurs socio-économiques dans la
geneése des inégalités de santé (Marmot et Wilkinson, 2005 ; Marmot et al., 1998). Les
travaux qui se référent a ’approche psychosociale mettent I’accent sur la perception
négative qu’ont les individus de leur propre statut au sein de sociétés inégalitaires. Les
personnes de milieux plus défavorisés ont moins de sécurité au travail, plus de stress
et moins de soutien social. L’ensemble de ces expériences affecte négativement leur
santé (Hemingway et Marmot, 1999 ; Wilkinson, 1996). Un mécanisme similaire a été
décrit dans le domaine du handicap (disablism), selon lequel les croyances a I’égard
des personnes handicapées et les expériences négatives qu’elles vivent contribuent & les
opprimer, exclure et désavantager (Emerson et al., 2012 ; Thomas, 1997). Cependant,
Ieffet de ces facteurs psychosociaux sur les incapacités a jusqu’a présent été peu
examiné.

La derniére approche, la production sociale de la santé qui reléve d’une économie poli-
tique de la santé, met I’accent sur les facteurs socio-économiques et institutionnels de
la santé. Dite aussi (néo-) matérialiste, elle considére que les différences de ressources
financiéres aussi bien que le manque d’investissement dans un certain nombre de
services ou d’infrastructures publics sont responsables de différences d’état de santé
des populations (Kaplan et al., 1996; Lynch et al., 1998). Pour le handicap, cette
perspective est celle du modeéle social qui s’intéresse avant tout & la fagon dont les
facteurs structurels impactent la participation sociale. Mais ces facteurs structurels
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agissent aussi sur les autres dimensions du fonctionnement (déficiences et limitations
d’activité) et cet aspect a été beaucoup moins étudié (Thomas, 2004).

3.2 Renverser la perspective : approche par les « capabilités »

Le concept de « capabilités » 6 développé par Amartya Sen et repris depuis par de
nombreux auteurs (Nussbaum, 2008 ; Sen, 2000) présente une perspective différente
pour I’étude des liens entre handicap et inégalités. Les travaux dans ce domaine sont
toujours en cours d’élaboration.

Issu d’une réflexion sur la justice sociale, le concept de capabilité désigne I’ensemble
des modes de fonctionnement humain potentiellement accessibles & une personne,
qu’elle les exerce ou non (Sen, 2000). Au centre de cette approche se trouve la notion
de liberté de choix” qu’a un individu de mener le type de vie qu'il a des raisons de
valoriser (ibid.) et le concept de « fonctionnement® », qui désigne les activités réa-
lisées ou les états atteints. Fondée sur la remise en cause de ’hypothése d’un lien
direct entre revenu économique et niveau de bien-étre qui est au centre de ’approche
utilitariste, 'approche par les capabilités se concentre sur les possibilités pour un in-
dividu d’accomplir des activités ou d’atteindre des positions sociales. Elle met ainsi en
ceuvre un modeéle d’analyse des inégalités applicable au handicap. Sen, pour sa part,
considére celui-ci comme une composante parmi d’autres de la fonction d’utilisation
des ressources disponibles (au méme titre que d’autres caractéristiques telles que le
sexe, 1’age ou d’autres) (ibid.). La perspective est donc inversée par rapport a celle du
modeéle social : le handicap n’est plus défini comme une restriction des chances en rai-
son de la présence de déficiences et d’incapacités, mais comme un élément contribuant
a produire une situation vécue, au méme titre que les autres caractéristiques.

Mitra a approfondi cette approche en proposant de définir, & partir du concept de
capabilité, le handicap comme l'interaction entre les caractéristiques individuelles (dé-
ficience, age, sexe), les biens disponibles et les facteurs environnementaux conduisant
a une réduction des capabilités (Mitra, 2006). Une tentative de reformulation inspirée
des modéles proposés séparément par Mitra (2006), Morris (2009), Trani et al. (2011)
et Welch Saleeby (2007) énonce trois composantes distinctes : 1) les capacités de
I'individu, qui se rapportent aux incapacités et limitations fonctionnelles considérées
hors de tout contexte; 2) les capabilités, qui désignent I’ensemble des opportunités
offertes par les capacités en fonction des caractéristiques de l’environnement et de
lindividu; 3) les fonctionnements, qui correspondent & la réalisation d’une des op-
portunités incluses dans les capabilités & la suite d’un processus de choix, lui-méme
plus ou moins déterminé par des facteurs environnementaux et personnels. A travers
une étude conduite en Afghanistan, ’application de I’approche des capabilités a per-
mis d’en montrer la faisabilité et le potentiel (Dubois et Trani, 2009; Trani et al.,

6. Le terme de capabilité est une traduction du terme « capability » qui réunit deux notions proches.
La premiére désigne la capacité au sens du pouvoir, de la compétence (capacity). La deuxiéme désigne la
capacité au sens de 'aptitude, du talent (ability).

7. La notion de choix et de subjectivité des acteurs est peu présente dans le modeéle de la CIF.

8. Nous attirons 'attention sur le fait que le terme de « fonctionnement » utilisé dans la théorie des
capabilités est différent de celui utilisé dans la CIF. En effet, alors que ce terme se rapporte aux fonctions
organiques, aux activités et a la participation sociale dans la CIF, il désigne « toutes les fagons d’étre et
d’agir des individus » dans la théorie des capabilités, prenant une acception trés large (Sen, 2000 ; World
Health Organization, 2011).
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2011). Une autre étude a permis de montrer comment les capabilités permettent une
appréhension synthétique de multiples déterminants sociaux de la santé qui conduit a
I'identification d’influences exercées par les relations socio-économiques des individus
sur leur état de santé, expliquant en partie les inégalités de santé observées (Hall et
al., 2013).

L’approche des capabilités permet d’aborder la problématique des inégalités en privi-
légiant les possibilités qui s’offrent aux individus et les choix qu’ils font. Cela aboutit
a une appréhension plus compléte de la notion de situation de bien-étre (Trani et al.,
2011). Cependant, si 'apport conceptuel des capabilités est particuliérement intéres-
sant, son utilisation demeure en pratique complexe. Elle se heurte & la difficulté de
mesurer ’ensemble des fonctionnements possibles pour un individu et de traduire le
concept de choix en termes opérationnels.

3.3 Nouvelles perspectives

Plus récemment, des tentatives ont été réalisées pour intégrer les différentes dimen-
sions biologiques, sociales, comportementales et temporelles de 'articulation entre
environnement socio-économique et santé. Ces approches ouvrent des perspectives
pour la réflexion sur les liens entre handicap et inégalités.

Un premier modéle est celui de Diderichsen (World Health Organization, 2010). Cet
auteur identifie trois mécanismes expliquant les inégalités de santé. Le premier est le
contexte social qui attribue & chacun une place dans la société et crée la stratification
sociale. Le deuxiéme, généré par la stratification sociale, réside dans les différences
d’exposition aux risques sanitaires, de vulnérabilité a 1’égard des conditions de santé
et d’accés aux ressources matérielles disponibles. Le troisiéme, également créé par la
stratification sociale, concerne les différences relatives a la gravité des conséquences
sanitaires (ibid.). Les personnes en situation de handicap font généralement partie des
groupes désavantagés, avec des gradations possibles selon les types et degrés de défi-
cience ou de limitation d’activité. Elles sont également plus exposées (ou vulnérables)
a des problémes de santé.

En revanche, 'effet conjoint de la stratification sociale et du handicap sur les consé-
quences des problémes de santé a été peu étudié jusqu’a présent. Les mécanismes a
Porigine des inégalités de santé supposent l’exercice d’un pouvoir qui s’exprime par
une domination des groupes favorisés par des législations et des initiatives en faveur
des groupes défavorisés. Ainsi, identifier la formation des inégalités de santé suppose
de s’intéresser au processus social qui met en jeu a la fois I’agentivité des personnes
défavorisées et la responsabilité de I'Etat (ibid.).

L’OMS a proposé un cadre conceptuel intégrant ces différentes approches théoriques
et conceptuelles (ibid.). Les facteurs intermédiaires qui exercent un impact sur les
iniquités en matiére de santé regroupent les circonstances matérielles, les facteurs
biologiques et comportementaux, les facteurs psychosociaux avec lesquels le systéme
de santé est en interaction. Les déterminants structurels qui agissent en amont com-
portent, d’une part, les positions socio-économiques, relations de genre, de classes
sociales, entre groupes ethniques, I’éducation, l'activité, le revenu, le capital social,
et d’autre part le contexte socio-économique et politique plus large. Reprendre de
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facon exhaustive I’ensemble des éléments de ce modéle des déterminants sociaux des
inégalités de santé sortirait du cadre de cette revue. Toutefois, ce modéle pourrait
constituer un cadre conceptuel intéressant pour analyser la fagon dont les facteurs
socio-économiques, en interaction avec les incapacités, influencent les restrictions de
participation sociale ou les limitations d’activité.

Un autre exemple de développement de nouvelles perspectives est celui du modéle
écosocial de Krieger, qui a pour objectif d’identifier les déterminants des configu-
rations d’inégalités sociales de santé. Il met ’accent sur I’étude de l'incorporation
biologique (embodiment) des influences du monde matériel et social. Celle-ci doit te-
nir compte de I’histoire sociale et individuelle, car le processus d’incorporation se
déroule sous l'influence de 'organisation sociétale ainsi que des contraintes et pos-
sibilités biologiques individuelles et collectives. L’auteure insiste sur la nécessité de
prendre en compte l'interaction cumulative entre I’exposition, la susceptibilité et la
résistance qui s’expriment dans ce processus. Chacun de ces facteurs est conceptualisé
a différents niveaux individuels et collectifs, et selon différentes temporalités. Dans ce
cadre, I’« agentivité » et la « tragabilité » des phénoménes, mais aussi de leur analyse
scientifique sont primordiales car elles témoignent de la fagon dont cette incorporation
s’est déroulée et a été restituée. Pour étre saisies, cette agentivité et cette tracabilité
doivent étre mises en relation avec les institutions et les individus qui ont participé
a leur formation et leur développement. Cette approche offre ainsi un mode de com-
préhension des configurations des problémes de santé, de handicap et de bien-étre
considérés comme ’expression de relations sociales (Krieger, 2001). Le schéma écoso-
cial se situe dans une perspective d’étude du cycle de vie (World Health Organization,
2010).

L’importance de la prise en compte de la dimension longitudinale du handicap a été
soulignée relativement tot (Pope, 1984). De méme, en stimulant 1’étude des liens entre
position socio-économique et santé, ’approche de la sélection spatiale a contribué a
montrer 'importance d’adopter une perspective portant sur les trajectoires de vie
(Asthana et Halliday, 2006 ; Kuh et al., 2004). Cependant, trés peu de recherches em-
pruntent cette perspective particuliérement intéressante pour comprendre la construc-
tion du handicap au cours du temps et la fagon dont il influe sur les interactions
des individus avec leur environnement social. Une exception notable est cependant
constituée par les travaux de Priestley (2001), qui mettent 'accent sur la diversité
des expériences de situation de handicap et de leur inscription dans le déroulement
d’une vie humaine.

Conclusion : ’inégalité au prisme du handicap

Si le handicap peut étre congu comme une forme d’inégalité, il entretient également
des liens multiples et étroits avec des inégalités d’autre nature (de santé, socio-
économiques). Non seulement les concepts théoriques sous-jacents sont proches, mais
ces phénomeénes et les approches convergentes développées pour les analyser s’in-
fluencent mutuellement. Dans le cadre des études de population sur le handicap, la
notion d’inégalité renvoie d’abord a une mesure réalisée par des méthodes statis-
tiques. Celles-ci permettent d’établir un double constat. D’une part, la répartition



. . . . . . ~
Pierre Debeaudrap, Myriam de Loenzien, Gervais Beninguisse

des personnes directement ou indirectement concernées par le handicap est inégale
selon les régions, les classes sociales, les caractéristiques socio-démographiques, les
contextes économiques et politiques. D’autre part, ces inégalités de situation de han-
dicap générent des inégalités de santé et, inversement, les inégalités de santé peuvent
étre source d’inégalités en matiére de handicap. Ces inégalités sont observées entre
personnes en situation de handicap et personnes qui ne le sont pas, mais également
entre personnes en situation de handicap selon le type de déficience ou de limitation
d’activité pris en compte. Les relations causales entre handicap et inégalités sont inter-
prétées au moyen d’approches structuralistes permettant de mettre en correspondance
les dimensions individuelles et collectives des phénoménes.

Une autre dimension des inégalités revét un caractére plus normatif et subjectif. 11
s’agit de l'idéal d’égalité qui marque les législations de fagon croissante. Celui-ci vise
a la reconnaissance d’une différence entre individus selon leur situation de handicap,
sans qu’il en résulte des pratiques inéquitables ou injustes tout en assurant une inté-
gration de chacun dans la structure socio-économique (Rioux, 1994). Dans un contexte
conceptuel ol la dimension sociale du handicap est primordiale, cet idéal d’égalité est
considéré comme pouvant étre atteint au moyen d’une mobilisation sociale. Ainsi, les
situations d’inégalité sont interprétées avant tout comme des situations d’iniquité.
Cette double dimension d’une aspiration a I’égalité et d’un constat d’iniquité est ca-
ractéristique des relations entre handicap et inégalités. Le paradoxe de cette relation
trés étroite réside dans le fait qu’il n’est pas str que la notion d’inégalité résiste a
la tentative de « déméler ’écheveau » des multiples relations entre ces deux phéno-
ménes. Car la conception du handicap comme un processus socialement construit met
en avant la problématique de I'iniquité.

Les interrogations sur les interventions visant & remédier a ces iniquités permettent de
se poser la question de la possibilité de dissocier handicap et inégalités. L’élaboration
d’interventions destinées & réduire les inégalités de santé liées au handicap est difficile
en raison de la prise en compte de la dimension collective du handicap et des inégalités
ainsi que du caractére systémique de leurs relations de réciprocité.

Aussi de nombreux débats demeurent-ils quant & la fagon la plus efficace d’atteindre
Pobjectif d’égalité des chances dans une optique de droits humains (Bickenbach, 2001).
L’un d’eux concerne l'efficacité de mesures légales coercitives de lutte contre les discri-
minations au moyen d’avantages octroyés aux personnes en situation de handicap afin
de faciliter leur accés aux ressources. Une telle politique s’est avérée efficace, mais elle
tend & maintenir les personnes en situation de handicap dans un groupe minoritaire,
vulnérable, protégé par les autres (Berghs et al., 2016). De plus, elle ne bénéficie pas
de fagon équilibrée a tous les individus en situation de handicap (Bickenbach, 2001).
Or, la revendication qui consiste & pouvoir bénéficier des mémes opportunités que les
autres personnes est souvent opposée 4 l’assistance, notamment celle de 'Etat Pro-
vidence, refusée par les promoteurs de I’égalité (World Health Organization et World
Bank, 2011). Une autre solution consiste & développer des mesures de justice redis-
tributive. Elle a donné des résultats peu satisfaisants en raison de ’hétérogénéité des
besoins et des difficultés & ajuster les ressources aux besoins réels. L’approche retenue
par plusieurs auteurs consiste donc & considérer le handicap comme un phénomeéne
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dont la signification est en perpétuelle négociation. De facon croissante, les auteurs
plaident pour la conception du handicap non pas comme une aberration, mais comme
une dimension essentielle de la condition humaine et un type de variation de la vie de
chacun (Bickenbach, 2001).

Plus largement, la promotion de I’égalité des chances pronée dans le cadre du handicap
conduit & une réorganisation profonde de la société dans tous ses aspects, non seule-
ment matériels, économiques, institutionnels, mais aussi politiques et socio-culturels.
En ce sens, ’analyse du handicap offre une grille spécifique d’appréhension de 1’en-
semble d’une société.
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