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PREFACE

DU GOUVERNEMENT DU MALAWI

Le Malawi a été très honoré et ce fut un réel privilége pour lui d’accueillir la 2e Conférence Régionale Africaine sur la RBC au nom du réseau de la RBC en Afrique
, qui s’est tenue à l’hôtel Kalikuti à Lilongwe, du 31 août au 3 septembre 2004. Cela a été un grand plaisir d’accueillir de si nombreux participants de toute l’Afrique et d’Europe qui, j’en suis persuadé, ont apprécié la chaleur et l’hospitalité uniques du Malawi, le Cœur chaleureux de l’Afrique. J’aimerai, par conséquent, remercier les organisateurs d’avoir choisi le Malawi comme pays hôte de cette conférence internationale. Pour nous, ce fut une marque de confiance et un signe de la notoriété que ce pays a acquis auprès de la communauté internationale. 
Ce fut gratifiant pour nous de noter la réaction positive et la participation à la conférence, qui a réuni de si nombreux acteurs travaillant avec ou pour les personnes handicapées et dans le domaine de la RBC, venus d’un certain nombre de pays d’Afrique et d’ailleurs. Les délégués se sont réunis dans un esprit de coopération et de partenariat pour partager leurs idées et leurs expériences sur la question de la promotion de la Réadaptation à base communautaire; et pour analyser le fait, admis par tous, que la RBC fait partie intégrante du développement communautaire en Afrique.

Je ne doute pas que les participants de la conférence sont convaincus et soutiennent le rôle vital que jouent les personnes handicapées dans le développement communautaire. Au Malawi, ainsi que dans tout autre pays africain, nous ne pouvons nous attendre à la réduction de la pauvreté ou à la réalisation de nos objectifs de dévelopement socio-économique, sans l’implication ou la participation des personnes en situation de handicap. Par conséquent, notre défi principal, en tant  que responsable dans le secteur du handicap, est de nous assurer que les autres secteurs d’activité partagent la même opinion et qu’ils sont si conscients des questions concernant les personnes en situation de handicap, que l’implication des personnes handicapées dans les forums, les politiques et les programmes de développement devient une seconde nature et que le plaidoyer auprès du gouvernement, des partenaires internationaux et des décideurs appartienne au passé. 
Même si la plupart des lecteurs trouvent ce livre remarquable, je voudrais cependant vous demander à tous de considérer ce livre premièrement comme un encouragement et une inspiration pour nous qui travaillons dans le domaine du handicap, et apprendre des expériences partagées afin que nous puissions continuer de renforcer l’autonomie des personnes handicapées dans nos pays. Deuxièmement, cet ouvrage devrait être utilisé comme un outil de plaidoyer pour modifier la conception qu’ont nos hommes politiques, nos gouvernements et autres décideurs, afin d’intégrer le handicap dans tous les domaines du développement communautaire. Je souhaite ardemment que cet ouvrage ouvre la porte aux forums au niveau local et international, afin de faire participer activement les personnes en situation de handicap quand ils se réunissent pour discuter d’importantes questions sociales et économiques concernant nos pays.

Bien que toutes les questions de développement soulevées dans cet ouvrage soient d’égale importance, je voudrais insister sur l’importance de la recherche dans le champ de la RBC comme élément du développement communautaire. La recherche « inclusive » nous offre une passerelle pour accéder tant aux forums de développement qu’aux programmes de développement. Grâce à des témoignages fiables et valides, les questions relatives au handicap ne peuvent pas être ignorées et ne peuvent amener qu’au développement positif pour les personnes en situation de handicap ainsi que pour nos pays.

Enfin, profitons du site Web du réseau pour la RBC en Afrique ‘CBR Africa Network’ et du répertoire d’adresses à la fin de ce livre pour continuer à partager nos recherches, nos expériences et nos connaisssances, afin que les situations de handicap  soient integrées dans tous les secteurs et dans chaque pays africain.

Elias U. Ngongondo

Secrétaire pour le développement social et les Personnes Handicapées

Gouvernement du Malawi.  

PREFACE

DE L’ASSOCIATION NORVEGIENNE DES PERSONNES HANDICAPEES (NAD)
La perception de la réadaptation à base communautaire (RBC) a considérablement changé depuis ses débuts, il y a plus de vingt ans. Les premiers petits projets ont été développés isolément, avec une interprétation personnelle de ce que la RBC était censée être. En outre, dans le passé le terme réadaptation reflétait une approche médicale et diagnostique qui ignorait les imperfections et les carences de la société environnante et de l’environnement.

La mondialisation, en terme de perspectives accrues pour le partage de connaissances et d’expériences,  ainsi que le fort engagement des personnes handicapées a modifié la donne, et aujourd’hui la RBC a de plus en plus tendance à avoir la même signification dans le monde entier. La terminologie actuelle reconnaît la nécessité de répondre tant aux besoins individuels, tels que la réadaptation et les aides techniques, qu’aux lacunes de la société et ses divers obstacles et barrières à la participation. 
La reconnaissance mondiale d’une approche plus globale de la réadaptation peut être largement attribuée aux initiatives qui invitent les acteurs- clé dans le domaine de la RBC à des séminaires et ateliers au niveau régional et mondial. A titre d’exemple, les deux conférences du réseau de la RBC en Afrique (CAN) qui ont eu lieu en Ouganda en 2001 et au Malawi en 2004, avec des participants venant de plus de 20 pays, ont constitué de bonnes opportunités d’apprendre des expériences de chacun et de développer notre capacité à répondre aux droits et aux besoins des personnes en situation de handicap dans leur communauté. 
A la fin des années 80, l’Association Norvégienne Des personnes handicapées (NAD) a adopté un changement stratégique dans son aide au développement destiné aux personnes en situation de handicap, en passant de la réadaptation institutionnelle à la réadaptation à base communautaire, tout en maintenant une forte représentation des gouvernements locaux. En même temps, l’aide de la NAD aux organisations de personnes handicapées (OPH) constituait une priorité d’égale importance. Cette approche à deux niveaux, renforçant les responsables d’un côté et les sujets de droits d’un autre, a pour but d’accroître leurs rôles, leurs responsabilités et leur performance respectifs au sein de la société, ainsi que la communication et l’interaction entre eux. 

Une condition préalable pour le soutien de la NAD à ces conférences, était que toutes les présentations, les délibérations et les discussions au cours des ateliers devaient être consignées et transcrites dans un ouvrage, afin d’être partagé avec un plus vaste public. Nous espérons par conséquent que cette publication sera largement distribuée et lue par les hauts cadres des gouvernements, les directeurs d’ONG et les agents de développement communautaire. Mais encore plus important, nous espérons que cet ouvrage suscitera l’intérêt des organisations de personnes handicapées et les encouragera à jouer un rôle actif dans la planification et la mise en œuvre de programmes de réadaptation à base communautaire partout sur le continent africain.

Lars Ødegård

Secrétaire général

Association Norvégienne des Handicapés - ANH

PREFACE
De l’Institut pour la Santé de l’Enfant
 (ICH), RoyaumeUni. 
C’est un grand plaisir d’être invitée à composer une préface pour ce livre, qui présente un exposé  précis sur la façon dont il faut considérer la RBC comme faisant partie d’autres activités et services de base  et qu’elle ne peut plus être perçue comme un service complémentaire seulement s’il existe un budget disponible. Le livre montre à quel point le réseau de la Réadaptation à base Communautaire en Afrique (CAN) a progressé au cours de ces quatre dernières années; Shaya Asindua, dans le premier chapitre esquisse la progression du CAN et elle est fière de constater le rôle du CAN dans la promotion du grand nombre d’auteurs africains de la plupart des chapitres de ce livre. Cela montre que les professionnels de tout le continent africain peuvent ainsi partager leurs expériences avec des lecteurs dans le monde entier.

Le livre transcrit quelques présentations et discours de la conférence, non seulement sur la manière dont la RBC devrait être réalisée, mais donne aussi des exemples sur la manière dont la RBC peut être intégrée à différents services y compris les secteurs sanitaire, économique, éducatif, social et culturel. Dans le deuxième chapitre, Peter Coleridge aborde comment la RBC peut traiter la question importante de la réduction de la pauvreté chez les personnes en situation de handicap et leurs familles. Il expose, dans ce chapitre, une vue d’ensemble détaillée des facteurs qui ont entravé le développement économique des personnes en situation de handicap et remet en question le point de vue de la Banque Mondiale de 1999 (avant la nomination de Judy Heuman) selon lequel les personnes en situation de handicap sont économiquement inactives. 
Suivent alors quatre chapitres intéressants qui illustrent comment la RBC peut être integrée premièrement au développement social, culturel et politique, deuxièmement au développement économique d’une communauté, troisièmement au développement de la santé de la communauté et enfin la manière dont la RBC doit être considérée comme faisant partie du mouvement de l’éducation inclusive. 
Le problème sous-estimé de l’impact de l’épidémie du VIH/SIDA sur les personnes en situation de handicap et la manière dont le (relativement) nouveau système de classification de la CIF de l’OMS peut être utilisé pour soutenir les activités de la RBC, sont présentés dans les deux chapitres suivants. La grande force du chapitre sur la CIF est qu’il donne plusieurs exemples descriptifs qui seront utiles aux professionnels. 
Il est regrettable que les auteurs de certains chapitres omettent de lier les idées qu’ils prodiguent aux documents publiés. Ceci est particulièrement important lorsque les auteurs de ces chapitres tentent de changer les attitudes des lecteurs qui ne sont pas étroitement impliqués dans les activités de RBC, telle que la question de la RBC et du VIH/SIDA. Ce livre est principalement un ouvrage à propos de la RBC en Afrique, mais il devrait égalememt être utile aux lecteurs qui travaillent dans le domaine de la RBC et du développement communautaire en Asie du Sud, en Asie du Sud-Est, en Asie Centrale et ailleurs, tous ceux qui ont des interprétations légèrement différentes de la RBC, mais ces interprétations africaines pourraient aussi correspondre aux systèmes de développement communautaire dans leurs contextes. 

Les trois derniers chapitres mettent l’accent sur le besoin d’échange d’information. L’un d’eux propose un excellent résumé des sources d’information sur la RBC qui devrait être utile à tout administrateur de programme. Un autre chapitre présente un répertoire d’adresses des services spécifiques au handicap au Malawi. Le chapitre portant sur la recherche en matière de RBC en tant qu’élément du développement communautaire passe en revue les 25 ans de recherche sur la RBC, cherchant plus spécifiquement à fonder ce travail sur des données concrètes. Ce chapitre constate le besoin d’intensifier la rédaction et l’enregistrement des bonnes pratiques et ajoute que « sans un tel travail, le développement de la RBC sera lent et de nombreux programmes continueront à fonctionner selon des procédés que d’autres ont déjà rejetés ». 
Les participants de la conférence de Lilongwe, les auteurs des chapitres de ce livre et le rédacteur Sally Hartley ont tous réalisé un ouvrage qui répond au défi soulevé dans la citation ci-dessus.

Sheila Wirz

Professeur 

‘Handicap et Développement’
Institut pour la Santé de l’Enfant

University College, Londres
Intervenants

Torild Almnes

Torild a travaillé plus de 20 ans aux Services Sociaux à Oslo, en Norvège, dont la plupart en qualité de directrice, et compte plus de 7 ans d’expérience dans des pays d’Afrique et d’Asie. Elle a été désignée dans plusieurs comités et conseils d’administration d’organisations publiques et privées. Elle a enseigné à l’université, a donné des conférences et animé des ateliers au niveau national et international. Ses qualités de dirigeante, sa motivation et ses compétences intuitives sont bien connues. Actuellement, elle travaille au Malawi en qualité de conseillère principale pour le gouvernement en matière de Handicap, mettant particulièrement l’accent sur le développement d’un nouveau modèle de RBC pour le pays. Elle apporte également un soutien à la FEDOMA, l’organisation faîtière qui regroupe les OPH et ses 7 organisations- membres. Elle a un contrat avec l’Association Norvégienne des Personnes Handicapées. 
Shaya Asindua

Shaya a plus de vingt ans d’expérience dans le domaine du handicap et du développement tant au niveau politique que de la communauté. Elle a été la personne-clé du développement et de l’adaptation du concept de RBC en tant qu’outil significatif dans le travail de développement et de renforcement du potentiel des personnes handicapées en Afrique. Shaya travaille à Leonard Cheshire International en qualité de Directrice du Programme Régional d’Afrique du Nord et de l’Est. Elle est actuellement la Présidente du réseau de la RBC en Afrique.
Svein Brodtkorb

Svein est le conseiller principal de l’Association Norvégienne des Personnes Handicapées. Il a passé 4 ans (1991-1995) en Ouganda, comme conseiller au programme national de RBC au début du programme. Depuis 1995, il est basé au siège de l’ANH en Norvège, chargé plus particulièrement du suivi des programmes de RBC et du développement organisationnel auprès des OPH en Ouganda, au Malawi et au Lesotho.

Alick H.P. Chavuta  

Alick Chavuta travaille actuellement au Montfort College of Special Needs Education, au Malawi, comme chargé d’enseignement principal en éducation spécialisée. C’est le chef du Programme pour les Difficultés d’Apprentissage, et il a une longue expérience en éducation spécialisée. Ses domaines d’intérêts en matière de recherche comprennent l’éducation inclusive, l’éducation des enfants avec des retards d’apprentissage et les strategies d’adaptation pour les parents d’enfants en situation de handicap. Alick a une Maîtrise en ‘Etudes sur le Handicap au sein de la Communauté dans les pays en développement’ (Community Disability studies in Developing Countries) de l’University college, à Londres. 

Peter Coleridge

Peter a travaillé dans le domaine du handicap et du développement pendant plus de 25 ans au Moyen Orient, en Afghanistan et en Afrique de l’Est. Il est l’auteur de « Disability, Liberation, and Developpement » (Oxfam 1994) et de nombreux documents sur le handicap et le développement. Il travaille actuellement sur un projet de recherche de l’OIT, sur le développement des compétences et l’accès au travail des personnes handicapées dans les pays en développement.

Lisa Davidson

A l’origine, Lisa est allée en Namibie comme volontaire, pour travailler sur un programme sur la tuberculose et le paludisme, en 1996. Aussitôt après son arrivée, il s’est averé que tout travail concernant la tuberculose et le paludisme devait aussi aborder le VIH et le SIDA, et ceci est vite devenu l’activité principale de son travail. Elle a commencé à travailler pour VSO il y a trois ans, soutenant leurs programmes de VIH et SIDA. Une partie de ce travail consistait à soutenir les volontaires travaillant dans d’autres secteurs tels que l’éducation, la sécurité des moyens de subsistance et le handicap pour intégrer le VIH et le SIDA de manière transversale. En 2003, elle a participé à une conférence nationale sur le handicap, le VIH et le SIDA, et c’est ainsi qu’est né le programme sur lequel elle travaille actuellement. 
Servious Dube

Servious travaille depuis vingt ans dans le domaine de la santé, du développement communautaire et du handicap, au sein du gouvernement et des ONG, à des niveaux de mise en oeuvre et de direction. Et cela, tant dans son pays natal - le Zimbabwe, qu’en tant qu’agent de développement expatrié dans d’autres pays d’Afrique. Il travaille actuellement pour Leonard Cheshire International (Royaume-Uni) comme Directeur Principal du Programme pour l’Afrique, basé à Londres. Il a aussi travaillé pour Save the Children Royaume-Uni, partageant le poste de conseiller sur le handicap. Il a participé au travail de recherche de 1999 à 2002 à l’Institut pour la Santé de l’Enfant, University College à Londres, comme membre associé. Avec le Professeur Sheila Wirz, il a étudié la possibilité d’élaborer un appareil à moindre coût, pour détecter la perte auditive permanente chez les enfants dans les pays à faible revenu.

Harry Finkenflügel

Harry a participé aux projets pilotes de RBC au Zimbabwe (1988-1991), et depuis, s’est engagé au développement du concept de la RBC. Il a publié plusieurs articles et a rédigé deux ouvrages sur la RBC, dont « Empowered to differ, stakeholders’ influences in CBR » (2004). Chercheur à l’Institut de Politique et de Gestion sanitaires (Institute of Health Policy and Management) de l’Université Erasmus de Rotterdam, aux Pays-Bas, il s’est engagé à faire des recherches sur les modèles conceptuels, les compétences des acteurs et l’efficacité des programmes de soins communautaires aux Pays-Bas et en Afrique Sub-Saharienne. 

Sally Hartley

Sally travaille avec et pour les personnes handicapées dans de nombreux pays d’Afrique depuis plus de 30 ans. Elle a été Maître de Recherche à l’Institut pour la Santé de l’Enfant, à l’Université de Londres jusqu’en 2005. Sa recherche était axée sur les approches communautaires pour améliorer la qualité de vie des personnes handicapées dans les pays àfaible revenus. Sally est la directrice administrative du réseau CAN et depuis 2006, elle occupe le poste de professeur en  ‘Santé et Communication’ à l’Université d’East Anglia, au Royaume Uni. 
Marko Kerac

Marco est médecin, et a fait sa spécialité en pédiatrie, au Royaume Uni. Son intérêt du handicap a été inspiré par un ami d’enfance, ainsi que par un emploi en « Santé communautaire de l’Enfant » au centre-ville de Londres. De 2003 à 2004, il a passé un an à la Faculté de Médecine du Malawi à Blantyre, en tant que spécialiste et chargé de cours en pédiatrie. Ayant été captivé par le « le Cœur Chaleureux d’Afrique », il y retourne en janvier 2006, cette fois-ci pour 2 à 4 ans, pour faire un doctorat en « CTC » (Thérapie à base communautaire) pour les enfants très dénutris. Les contacts et les amis qu’il s’était fait en compilant le répertoire d’adresses ont été un facteur décisif de son retour. 
Chapal Khasnabis

Chapal Khasnabis est Ingénieur Orthoprothésiste, diplômé de l’Institut ‘All India Institute’ de Médecine Physique et de Réadaptation, à Mumbai, en Inde, en 1979. Il est ensuite entré au‘National Institute for the Orthopaedically Handicapped’, sous la tutelle du Ministère de l’Action Sociale. Après 15 ans de travail au gouvernement, il a créé une ONG qui a connu un franc succès, appelée Mobility India. Actuellement, M. Khasnabis est fonctionnaire au département réadaptation et handicap du service de Prévention de la violence, du traumatisme et du handicap au siège de l’OMS, à Genève. Ses responsabilités comprennent la promotion de la réadaptation à base communautaire et des aides techniques. Fort de ses 25 ans d’expérience dans l’administration publique ainsi que dans les ONG, il veille à assurer que les services de réadaptation parviennent à la majorité des personnes qui en ont besoin. 
Edward Kisolo Kimuli

Edward Kimuli est actuellement le Vice- Chancelier Adjoint de la nouvelle Université de Kyambogo à Kampala, en Ouganda. Il était précédemment le Directeur de l’institut national d’éducation spécialisée en Ouganda (UNISE) et le président du comité qui a planifié et organisé  la première conférence du réseau de la RBC en Afrique, « La RBC, une Stratégie participative en Afrique», en 2001.  

Mitchell Loeb

Mitchell travaille à SINTEF Health Research. Il est titulaire d’une Licence en Biologie et d’une maîtrise en Epidémiologie, et il a 25 ans d’expérience en méthodologie de recherche épidémiologique et dans l’analyse des données en recherche statistique. Son expérience de travail significative comprend la recherche dans les pays en développement / les démocraties émergeantes, y compris l’épidémiologie environnementale au Kenya, en Pologne et en Roumanie, des études sur les conditions de vie des personnes en situation de handicap en Namibie, au Zimbabwe, au Malawi, en Zambie et en Afrique du Sud, ainsi que la collecte et l’analyse de données quantitatives sur le handicap en Indonésie.

Stefan Lorenzkowski

Stefan travaille en Asie Centrale où il soutient le développement d’un programme régional et plus particulièrement sur le développement inclusif pour Handicap International. Précédemment, il a travaillé pour le centre de Ressources et d’Information « Source » à l’Institut pour la Santé de l’Enfant à Londres, en tant que responsable de l’information sur le handicap. Il était chargé de rendre plus facilement accessible l’information importante sur le handicap.

Alister Munthali

Alister est titulaire d’une maîtrise et d’un doctorat en Anthropologie Médicale. Sa thèse de recherche était intitulée « Changement et continuité dans la perception des maladies de l’enfant dans la région nord du Malawi »
.  Il est actuellement cadre de recherche au Centre de Recherche Sociale, à Zomba, au Malawi. Depuis janvier 1996, Dr Munthali a mené un certain nombre de recherches, principalement dans le domaine de l’anthropologie médicale, avec un intérêt spécifique pour les enfants – y compris les vaccinations, la santé et la maladie dans les sociétés africaines. 

Fredrick Blesius Venus Mzoma 
Fredrick, né en 1960, a des séquelles de la poliomyélite. Il a fréquenté les écoles ordinaires dans l’enseignement primaire, secondaire et universitaire et a obtenu sa licence en lettres à l’Université du Malawi en 1983. Il a travaillé pour le gouvernement et est parti à la retraite une fois atteint le niveau de Secrétaire Permanent. Actuellement, il est contractualisé par le gouvernement, aidant à la mise en place d’un nouveau conseil d’administration pour superviser le marché public. Fred fait partie du mouvement des personnes handicapées depuis le début des années quatre-vingt et était l’un des membres fondateurs de l’Association des Personnes Handicapées au Malawi. En sa qualité de président exécutif, en 1988, il a mené avec succès une campagne pour les droits des personnes handicapées, qui a entrainé la création par le Président, d’un ministère pour s’occuper uniquement des personnes handicapées. Il a été nommé premier Secrétaire Permanent de ce Ministère.

Benon Christopher Ndaziboneye

Benon a été un membre très actif de l’Union nationale pour les personnes handicapées en Ouganda (NUDIPU) et en cette qualité, a apporté des contributions remarquables dans le domaine de la coordination des organisations et des programmes pour les personnes handicapées en Ouganda. Il a travaillé pour Action on Disability and Development (ADD) ainsi que pour le réseau de la RBC en Afrique (CAN) en Ouganda.

Alice Baingana Nganwa

Le docteur Nganwa est médecin, et travaille en Ouganda comme Directrice du centre de contrôle des accidents
 en Ouganda. Elle travaillait auparavant au siège du Ministère de la Santé en Ouganda où elle a mis en place une Section de Réadaptation et de Prévention du Handicap. Alors qu’elle travaillait au Ministère,  elle a dirigé le développement de la politique sur le handicap et la santé, une politique pour la prévention de la cécité, de la surdité et des traumatismes. Elle est membre du comité de la RBC au niveau national en Ouganda et travaille avec l’OMS sur les nouvelles orientations de la RBC. Le docteur Nganwa a participé au travail de recherche, de formation et de développement du programme sur le handicap en Ouganda, au Lésotho et au Sud Soudan.

Orpa Ogot

Orpa est l’officier de liaison de l’éducation inclusive pour Leonard Cheshire International, pour la Région Afrique de l’Est et Afrique du Nord. Sa responsabilité spécifique concerne le projet d’Education inclusive ‘Oriang Cheshire’
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Editorial

Sally Hartley
INTRODUCTION
Cet ouvrage a vu le jour grâce aux présentations et aux discussions qui ont eu lieu au Malawi à une conférence intitulée, « La RBC, élément du Développement communautaire ». Certains des chapitres sont une retranscription fidèle des présentations qui ont été faites, tandis que d’autres ont été amendées par des informations supplémentaires provenant de discussions ou de littérature de référence. En outre, ont été rajoutés quelques chapitres qui n’avaient pas été présentés à la conférence. Par conséquent, cette publication constitue une reconstitution et en même temps un prolongement de la conférence originale, et elle est ainsi plus riche et a beaucoup plus à offrir qu’un simple compte-rendu de la conférence. 
Le choix du titre « la RBC, élément du Développement communautaire » a pour origine l’observation de la définition de la RBC par l’OMS, l’OIT et l’UNESCO (1994) qui déclare que « la RBC fait partie du Développement communautaire ». Cet ouvrage examine comment ce concept-clé s’applique dans la pratique, et quels défis et opportunités il offre aux acteurs des programmes de RBC en Afrique. Les acteurs incluent ici les personnes en situation de handicap elles-mêmes, les planificateurs, les formateurs, ceux qui mettent en oeuvre les projets et enfin les chercheurs de la RBC. 
En 2004, quasiment au même moment que la conférence du Malawi, l’OMS/l’OIT/l’UNESCO ont modifié et ratifié de nouveau ce Document d’orientation conjoint (OMS/OIT/UNESCO, 2004). Les amendements étaient relativement mineurs et la RBC conserve sa définition : «une stratégie incluse dans le développement général de la communauté ». Cependant, il faut noter un changement essentiel: on reconnaît que la pauvreté constitue en même temps un déterminant important et un résultat du handicap. Cela a eu comme conséquence l’inclusion de « la réduction de la pauvreté » comme élément clé de la stratégie recommandée par la RBC. La décision des agences de l’ONU d’inclure la pauvreté dans la définition de la RBC est une étape marquante, montrant l’importance de traiter la pauvreté comme élément de la RBC et constitue un autre lien fort avec le développement communautaire. Les chapitres de ce livre apportent de nombreuses preuves étayant la décision de l’ONU, et ceci est particulièrement traité par Peter Coleridge dans le chapitre 2. Les arguments présentés soutiennent un des principaux messages- clé de la conférence, le fait que la RBC doit aborder le problème de la pauvreté, car c’est le besoin principal des personnes en situation de handicap. 
Lors de la dernière conférence sur la RBC en Ouganda, les missions et les acteurs principaux ont été identifiés pour les futures activités ; des réunions se sont tenues, et une nouvelle organisation est née. Cette organisation a été baptisée ‘le Réseau de la RBC en Afrique’
ou ‘CAN’ et une de ses responsabilités était l’organisation de la conférence au Malawi et la publication de ce livre. Le chapitre 1, rédigé par Shaya Asindua, la présidente du Réseau de la RBC en Afrique,  donne un aperçu des activités réalisées par rapport aux tâches qui avaient été identifiées. La conférence du Malawi a ratifié cette initiative dans un de ses messages principaux et il a été convenu que « Le partage d’information est crucial pour le développement de la RBC ». Ceci constitue peut-être le message principal du ‘CAN’ lui-même ? De nombreuses personnes font du bon travail mais les autres n’en entendent jamais parler, et la roue est réinventée à chaque fois. Un excellent exemple de ce qui peut être fait dans un premier temps par différents pays pour changer cette situation figure dans le chapitre 10, qui décrit une initiative au Malawi pour la collecte et le partage d’information au sujet des activités relatives à la RBC. Reconnaître le besoin de partage d’information à tous les niveaux d’intervention est également crucial. Différents mécanismes de partage de l’information pourraient être nécessaires pour atteindre ce but. Publications et articles de journaux peuvent être un bon moyen pour les universitaires, mais la radio et le théâtre pourraient constituer une meilleure solution pour la diffusion de l’information auprès de la communauté rurale.
Le CAN travaille pour traiter de toutes ces approches et a fait un progrès impressionnant. Les résultats de ce travail montrent clairement la détermination dont elle fait preuve, pour exploiter la force des approches participatives en Afrique. Ces approches participatives sont en entière conformité avec la vision ‘Afrocentriste’, une manière globale et inclusive de voir la famille et l’univers. Elles constituent un défi à ‘l’Eurocentrisme’, qui suit un paradigme plus scientifique et voit souvent le tout comme des morceaux distincts. Cette approche holistique a permis au CAN et à ses acteurs de commencer à développer des structures qui entretiennent le partage de l’information entre toutes les personnes impliquées, en abordant les problèmes auxquels font face les personnes handicapées.
Un des principaux résultats de la conférence d’Ouganda fut l’identification de 10 composants-clé pour la RBC en Afrique. On peut les retrouver dans l’ouvrage: « La RBC, stratégie participative en Afrique’
 ou sur la page Web du CAN: www.afri-can.org. La réflexion à propos de ces composants-clé au cours des années passées et la comparaison avec le document d’orientation conjoint sur la RBC (1994) et (2004), montrent beaucoup plus de similitudes que de différences. Les discussions et les réunions du CAN ont montré qu’il y avait un besoin important d’exprimer les concepts sous-jacents de la RBC d’une manière africaine, qui fasse écho auprès des personnes handicapées et des prestataires de service du continent. Il est intéressant de noter que la différence principale entre les composants-clé pour l’Afrique et le document d’orientation conjoint est l’omission de «la réadaptation » comme dimension essentielle dans les composants africains de la RBC. Deux raisons contribuent à cela : premièrement, les besoins des personnes handicapées en Afrique sont fortement liés au changement exigé de l’environnement physique, politique et social. Deuxièmement, l’interprétation de « réadaptation» est une interprétation restreinte.
L’interprétation traditionnelle du terme « réadaptation » se focalise sur le changement de la personne avec un handicap pour « ajuster » ou « normaliser » son fonctionnement. Ceci reflète une approche selon le modèle médical/individuel, qui, comme stratégie isolée, s’est avérée être tout à fait inadaptée, non seulement pour les personnes handicapées elles-mêmes, mais également pour beaucoup de prestataires de service. D’un autre côté, le modèle social exige que le changement soit apporté par la société et l’environnement. Comme alternative ou substitut direct au modèle médical, le modèle social peut encore avoir quelques faiblesses. Comme le dit  Cole (1996) «Les modèles ‘médical’ et ‘social’ sont tous deux des compréhensions partielles de l’expérience du handicap. Dans les deux cas, les personnes sont considérées comme des  victimes ‘passives’ de la biologie ou de la société. » p.14. 
Dans une approche holistique globale, la possibilité que la réadaptation puisse offrir une contribution plus positive est parfois ignorée. Optimiser le potentiel d’un individu afin qu’il puisse réaliser des activités de la vie quotidienne, et rendre effectives la participation et l’inclusion, peut être un mécanisme potentiellement important de la RBC pour atteindre le but d’une qualité de vie améliorée. Le chapitre 4 met clairement en lumière cet élément  en  relation avec la réalité du renforcement des capacités économiques et du besoin des personnes handicapées d’assumer la responsabilité de leur propre développement et intégration dans la société. L’homme ne peut que se libérer lui-même, il ne peut pas être libéré par d’autres. Optimiser pleinement son potentiel par le processus de la réadaptation pourrait être considéré comme un élément de ce processus. Cette observation et cet argument ont mené à un autre message-clé de la conférence: «La RBC devrait promouvoir les droits mais aussi promouvoir les responsabilités. » 
Les groupes africains ne sont pas seuls dans leur difficulté à inclure la «réadaptation» comme «composante» utile. Le « R » de RBC a été source de nombreuses discussions et divers débats, résumés par Miles (1996). Toutefois les représentants de la communauté internationale de la RBC à Helskinki (OMS 2003) ont convenu que changer le nom de la RBC à ce niveau (vingt ans après sa création) ne serait pas productif. Une manière plus constructive d’avancer serait de réaliser que le processus de réadaptation peut s’appliquer à la communauté aussi bien qu’à l’individu et que la RBC a un rôle important à jouer dans la «réadaptation de la communauté». L’intégration, l’inclusion sociale et la sensibilisation sont, en réalité, des stratégies pour la «réadaptation de la communauté». Cette conception aide à justifier l’utilisation du terme «réadaptation» dans le terme ‘RBC', et est illustrée au chapitre 2 par de nombreux exemples de différents pays africains, sur la façon dont cela a été appliqué.
Si cet argument parait toujours illusoire au lecteur, il existe beaucoup d’autres mots avec la lettre «R» qui pourraient refléter les bonnes pratiques et les éléments marquants de l’idéologie de la RBC, tels que, « Droits : Rights»; « Responsabilité »; «contact Régulier»;  «Regard»; «Réflexion» «Résilience»; «Relations »; «Renouveau » et «Résolution ». Il s’avérerait que la réadaptation de l’individu et de la communauté a un rôle important à jouer dans une approche globale (plutôt qu’une approche médicale OU sociale OU une approche Droits).
L’APPORT de CE LIVRE 
Ce livre apporte un travail de réflexion, qui peut être utilisé comme base d’une future intervention sur tout le continent africain. Non seulement le contenu fournit-il une synthèse des connaissances actuelles sur la RBC, mais il montre également comment cette information a été interprétée et mise en oeuvre dans le contexte africain. Les auteurs sont en majeure partie d’origine africaine et offrent avec talent un exposé clair de l’état actuel de la RBC dans de nombreuses régions de leur continent. Ils présentent des exemples de leurs propres expériences de RBC et des études de cas de leurs programmes, des problèmes auxquels ils ont eu à faire face et comment ils les ont surmontés. C’est donc une autre étape positive sur le parcours du peuple africain que de partager leurs propres expériences et de développer leurs propres solutions à leurs problèmes dans le contexte de leur propre perspective culturelle. 
Les 12 messages clé de cette conférence sont énumérés en Annexe 3, et donnent aux lecteurs l’occasion d’évaluer leurs propres activités en les comparant à ces messages. Par exemple, ils pourraient se demander: ‘’Notre programme de RBC aborde-t-il le problème de la pauvreté ?’’ Si oui, comment ? Sinon, comment pourrait-il aborder ce problème de manière concrète? Dans quelle mesure notre programme de RBC est-il proactif ? Comment pourrait-on améliorer ceci ? Comment incluons-nous les personnes handicapées dans la planification et la mise en oeuvre de nos programmes? Prenons-nous des dispositions spéciales et un effort particulier pour inclure les personnes sourdes? Sinon, comment pouvons-nous améliorer ceci ? etc… 
Le livre offre aussi des questions de discussion en Annexe 2 qui pourraient être utilisées pour des conférences, des séminaires, ou comme base de débats dans les programmes de formation à la RBC. Elles peuvent être utilisées pour aider à une compréhension plus approfondie de la situation dans laquelle les gens travaillent et les aider à développer leurs propres solutions aux problèmes qu’ils rencontrent.
En conclusion, à la fin de chaque chapitre, cet ouvrage renvoit à une source de références pour  la documentation universitaire. En outre, le chapitre 11 propose une liste de sites Web utiles et l’on peut également découvrir des documents non publiés. Cette information peut être utilisée par les professionnels partout en Afrique pour accéder à plus de renseignements sur les services et le soutien aux personnes handicapées. 
CE QUE CE LIVRE NE PEUT PAS OFFRIR 
Ce livre n’est pas un manuel à propos de la RBC et ne peut donc pas être utilisé de cette façon. Il ne présente pas non plus la « bonne » manière de développer les programmes de RBC. Il décrit ce que différentes personnes ont fait dans divers pays pour surmonter les obstacles qu’elles ont rencontrés. Il examine ce qui semble avoir marché et pourquoi, et ce qui n’a pas marché et pourquoi, dans des milieux différents.Tandis que plusieurs chapitres sont d’un style et d’un niveau académiques, d’autres chapitres, également de qualité, sont spontanément descriptifs et diffèrent en style et en présentation. Ce livre se concentre globalement sur la RBC et le développement communautaire, par conséquent il n’explore pas de manière détaillée d’autres questions importantes telles que le suivi et l’évaluation.
QUI DEVRAIT LIRE CE LIVRE?
Les personnes qui trouveront le contenu de ce livre utile sont celles qui sont intéressées et impliquées dans le développement de communautés équitables et en bonne santé. Ceci inclut les communautés cherchant à offrir un environnement qui permette aux personnes en situation de handicap et à leurs familles d’optimiser leur propre potentiel, d’améliorer leur qualité de vie et d’avoir les mêmes opportunités et les mêmes responsabilités que les personnes qui ne sont pas en situation de handicap. Ces personnes peuvent venir d’une famille dont un membre est en situation de handicap ou appartenir à la communauté globale. Ils peuvent être membre d’un groupe professionnel établi ou d’une profession récemment en train d’émerger. Ces groupes professionnels peuvent avoir une assise  médicale, sociale ou technique ; au niveau individuel, ils peuvent présenter ou non un handicap physique ; ils peuvent être parents d’enfants ayant une déficience, ou être membres d’une organisation de personnes handicapées; ils peuvent être hommes/femmes politiques ou travailler dans des agences de financement ; enfin ils peuvent être universitaires, formateurs ou directeurs de programmes. 
QUELS SONT LES MESSAGES-CLE DE CE LIVRE ?

Trois des messages-clé ont été déjà mentionnés et sont écrits en caractères gras dans le texte ci-dessus. Ils se rapportent à : la réduction de la pauvreté comme composante importante de la RBC; l’importance de partager l’information ; et les personnes handicapées elles-mêmes qui assument la responsabilité de leur propre développement.
La constatation que «Les objectifs du millénaire ne peuvent être atteints s’ils n’incluent pas les personnes handicapées» (particulièrement les objectifs concernant l’élimination de la pauvreté et l’accès à l’éducation pour tous) est une réelle percée, permettant de placer les personnes handicapées et leurs familles sur l’Agenda mondial. Cependant, il est gênant que la réponse à ces objectifs soit si lente en termes de mise en oeuvre. Par exemple, le handicap n’est guère mentionné dans le rapport de l’UNESCO de 2004 sur l’Education Inclusive. Des exemples intéressants sur ces questions  se trouvent aux chapitres 2, 3, 4 et 6.
Le chapitre 9 aborde de manière assez détaillée l’absence de preuve ‘expérimentale’ (par opposition à ‘empirique’), sur l’efficacité (ou l’inefficacité) de la RBC. On y argumente que ceci n’est pas seulement crucial au futur développement de la RBC mais également quelque chose à laquelle les programmes de RBC eux-mêmes peuvent contribuer de manière importante, pour s’assurer que la recherche soit fondée sur la réalité. On a accepté que: « La priorité de la recherche en matière de RBC est d’aborder les ressources et la participation locales ». L’absence de telles données constitue une préoccupation majeure, et compromet la crédibilité de la RBC auprès des usagers, des gouvernements et des agences de financement. Les programmes de RBC sont les meilleurs organismes possibles pour recueillir et offrir ces preuves concrètes. C’est un réel défi aux lecteurs de ce livre.
Au paragraphe précédent nous avons discuté la signification descriptive possible de la lettre « R » du sigle RBC. Ndaziboneye, Nyathi et Mzoma au  chapitre 3 emploient la même approche pour explorer les concepts alternatifs qui pourraient être représentés par la lettre « C » dans le sigle RBC. Ils utilisent ce procédé pour souligner quelques-unes des limitations rencontrées dans la mise en oeuvre des programmes de RBC telle que la réadaptation basée sur la « confusion » ou le « confinement ». Beaucoup d’autres professionnels pensaient aussi que « la RBC devrait être plus proactive, et promouvoir ses activités de manière plus vigoureuse pour obtenir la mise en place d’autres services», particulièrement par rapport à l’intégration scolaire (chapitre 5), le renforcement des capacités économiques (chapitre 4), l’appui au VIH/SIDA et les soins médicaux (chapitres 6 et 7). Le fait que les programmes de RBC soient « ré-actifs » et qu’ils « répondent » juste aux problèmes présentés est discuté. Par conséquent, les agents de RBC sont devenus spécialisés dans la « résolution des problèmes » et la « gestion des crises ». Il leur faut s’attaquer aux origines de ces problèmes, comme prendre des initiatives pour obtenir que d’autres organismes y participent.
Un des problèmes auxquels doivent faire face les acteurs de la RBC est comment eux-mêmes peuvent participer au processus de la RBC. Dans le passé et dans une certaine mesure encore aujourd’hui, cet élément d’incertitude a été constaté par les personnes handicapées elles-mêmes. La stratégie de la RBC indique qu’ils devraient être impliqués. De plus, ils devraient être des acteurs clé, mais que peuvent-ils faire? Quel est exactement leur rôle? Le mouvement des droits des personnes handicapées a montré la voie, et maintenant cela est bien plus clair. Les personnes handicapées sont reconnues comme étant les mieux placées pour sensibiliser les autres et établir les priorités. C’est toujours manifeste, dans toute réunion, que les messages véhiculés par les personnes handicapées sont précieux et résonnent forts dans l’arène politique et professionnelle. Peut-être est-ce le tour, à présent, des professionnels de santé de se sentir perplexes par rapport à leur rôle? Lors de la conférence de l’OMS/RBC à Helsinki, beaucoup de professionnels se sont sentis désinvestis de leur pouvoir par l’approche « Droits » et se sont demandé quel était leur rôle dans un modèle de RBC basé sur l’approche Droits. Naturellement, la réponse se trouve dans le fait de considérer qu’il existe le besoin d’un modèle global ou universel du handicap et de la RBC, qui implique TOUS les acteurs dans un processus qui aborde les dimensions médicales, sociales, éducatives et d’égalité du Handicap. Ces observations et discussions ont mené au message- clé suivant: « la RBC est pour nous tous ». C’est parfois un concept très difficile à rendre opérationnel, mais la Classification Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) est probablement un cadre qui pourrait aider ce processus. Ceci est analysé au chapitre 8.
Le développement des programmes de RBC basés sur la culture locale a été un aspect de son histoire, produisant souvent différentes versions de la RBC, et menant au début à la confusion quant à sa définition et sa mise en oeuvre. Cependant, il est prouvé que certains aspects de toute culture auraient des effets négatifs envers les personnes handicapées et la RBC doit jouer un rôle dans le changement de ces éléments néfastes (chapitre 4). Reconnaître que « Les aspects négatifs de la culture ne peuvent pas être changés du jour au lendemain » comme l’ont précisé Ndaziboneye, Nyathi et Mzoma au chapitre 3,  signifie qu’il faut informer, encore et toujours, de différentes manières. Cette technique est clairement établie par de grandes sociétés telles que Coca Cola.
Mme Gloria Kampondeni de Montfort Teachers’ College au Malawi est un membre très actif qui a beaucoup contribué à la conférence au Malawi. Gloria est une enseignante sourde enseignant aux personnes sourdes et elle a rappelé aux participants à de nombreuses occasions, combien de fois les personnes sourdes sont exclues de l’initiative et des activités de RBC. Elle a révélé aux participants à quel point les gens avec un déficit auditif sont oubliés. Elle a lancé un défi aux membres de la réunion, afin d’analyser leurs activités par rapport à cet élément et de voir comment ils pourraient corriger cette lacune. Deux exemples particuliers ont été soulevés autour du besoin d’information sur le HIV (chapitre 7) et leur exclusion des projets de recherche au Malawi (chapitre 9). La conclusion était que «la RBC devrait s’assurer que les personnes sourdes ne sont pas oubliées.»
Le chapitre 5 traite du besoin des programmes de RBC de collaborer avec les enseignants, de contribuer à leur formation et de contribuer à l’enseignement supérieur ; cette nécessité de collaboration mise en relation avec le renforcement économique des personnes handicapées tel qu’exposé au chapitre 4, a mené à un des messages-clé finaux que «la RBC devrait promouvoir l’éducation à TOUS les niveaux si les personnes handicapées doivent accéder au renforcement de leurs capacités économiques.» On a aussi trouvé que  ceci se rapportait à la nécessité des programmes de la RBC de prendre des initiatives et d’être proactifs. On pourrait se demander: Comment les programmes peuvent-ils collaborer avec les enseignants et contribuer à leur éducation ? 
Les problèmes résultant des difficultés de communication à travers le continent africain ont fait l’objet de nombreuses discussions lors des sessions plénières. Ces difficultés ont créé beaucoup d’obstacles au développement des programmes de RBC et à la compréhension des problèmes d’avoir une déficience et de l’effet de celle-ci sur l’individu, sa famille et sa communauté. On a observé que la bonne communication était sérieusement déconcertante, premièrement à cause du nombre incroyable des différentes langues dans chacun des pays africains (par exemple le Nigéria en compte 521 et le Kenya 61). Il est ainsi difficile de développer des programmes nationaux ou d’élaborer des outils locaux pour le partage d’information, voire de communiquer efficacement à travers le continent. Deuxièmement, il y a eu de sérieuses difficultés à définir les termes clé, tels que ‘déficience’ ou ‘handicap’. Les mots et les concepts de la RBC n’étaient pas toujours traduisibles dans les langues locales. On en a conclu que « la RBC doit transmettre ses concepts dans une langue que l’on peut comprendre» On a remarqué que l’utilisation de l’anglais comme langue de communication et des initiatives telles que la CIF ne pouvaient aborder qu’une infime partie de ce problème complexe.
Le message –clé final se rapportait encore une fois au soutien de la RBC pour les personnes atteintes du VIH - SIDA qui avait été considéré lors de la dernière conférence, comme composante principale des activités de RBC en Afrique. Le chapitre 7 propose un exemple de la façon dont la RBC doit (et peut) aborder les problèmes du HIV/SIDA en Namibie. Ce faisant, il offre un bon exemple de la façon dont les activités de la RBC se rapportent au développement de la communauté et comment les personnes handicapées peuvent et devraient être inclues dans les activités principales de développement communautaire. 
EN CONCLUSION
Ce livre a beaucoup à offrir au lecteur en termes d’information mais également comme catalyseur afin de stimuler le débat au niveau national et comme outil d’évaluation pour des programmes individuels. La prochaine de cette série de conférences sur la RBC aura lieu en Afrique du Sud vers la fin 2007. On y abordera la RBC et les Objectifs du Millénaire pour le Développement. Les lecteurs peuvent visiter le site Web du réseau de la RBC en Afrique, www.afri-can.org pour avoir des informations à jour. Nous nous réjouissons de vous y voir !
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CHAPITRE 1
Le réseau de la Réadaptation à base communautaire en Afrique (CAN)

Shaya Asindua 

RESUME
Ce chapitre décrit dans les grandes lignes le développement du réseau de la RBC en Afrique (CAN). Il décrit sa mission, son but, ses objectifs et ses activités annexes au cours des trois dernières années.

HISTORIQUE :
La première Conférence Régionale Africaine sur la RBC a eu lieu à l’Institut National pour l’Education Spécialisée d’Ouganda (UNISE), à Kampala en 2001. Cette conférence était la concrétisation d’une collaboration entre l’UNISE et le Centre International pour la Santé de l’Enfant, (CICH) de l’University College de Londres, qui visait à faciliter et soutenir le développement de la formation à la RBC en Ouganda. Le thème de la conférence était « RBC, une Stratégie participative en Afrique. » Les participants de 14 pays assistaient au séminaire,  sponsorisé par l’Agence Norvégienne pour le Développement (NAD) et le ‘CP Charitable Trust’ du Royaume Uni.

Cette conférence, qui fut un franc succès, a permis aux participants de discuter en détail de la RBC, depuis son historique et ses concepts fondateurs, jusqu’à son application pratique dans les différents pays et communautés. Ceci a aidé à générer une meilleure compréhension, plus collective et globale de la RBC et de sa mise en œuvre en Afrique. Les compte- rendus de la conférence, reproduisant les présentations et les discussions, ont été consignés et publiés dans un ouvrage intitutlé: « la RBC, une Stratégie participative en Afrique.» Cette publication sur la RBC a été distribuée à tous ceux qui ont participé à la conférence et a été mise à disposition sur Internet sur les sites Web d’ICH, EENET, GLADNET et SOURCE (voir chapitre 10 pour les détails, et comment contacter ces organismes). Cette publication est également disponible à l’achat chez « Teaching Aids at Low Cost (TALC)». C’est devenu une ressource utile à de nombreuses personnes dans le domaine de la RBC. Rétrospectivement, plus d’exemplaires auraient du être disponibles en Braille.

Quatre actions ont été identifiées à la conférence de Kampala, qui ont constitué plus tard les missions initiales du comité intérimaire du Réseau de la RBC en Afrique (CAN).

1.     Lancer la constitution d’Associations Nationales de RBC. 

2.     Améliorer la capacité à partager les informations sur les bonnes pratiques en RBC. 

3.     Revoir les programmes de formation de la RBC afin de promouvoir leur coordination.

4.  Organiser des conférences régulières sur la RBC en Afrique (tous les trois ans), en commençant par une conférence en 2004.

Pour chaque intervention, des personnes ont été identifiées pour les activer. Ces personnes ont formé la base du Comité Intérimaire du CAN. 

L’équipe comprenait des participants du Kenya, d’Ouganda, de Tanzanie, du Zimbabwé et du Royaume Uni. En tant que membre du comité (directrice exécutive), le Docteur Sally Hartley put profiter de ses bonnes relations au Royaume Uni pour assurer une subvention du ‘CP Trust UK’ pendant quatre ans, afin de soutenir la mise en place et le développement du réseau.

Lors de sa première conférence en juin 2002 à Kampala, en Ouganda, le comité de direction a choisi le nom de « CBR Africa Network » (CAN), et il a proposé que le secrétariat soit basé en Ouganda, pour lequel l’annonce du poste de coordinateur a été lancée plus tard et les recrutements  effectués. 
Lors de cette conférence et d’une conférence ultérieure, qui a eu lieu à Nairobi, au Kenya, vers la fin 2002, la tâche pour le comité de direction était de définir la mission, les objectifs et le logo du Réseau de la RBC en Afrique (CAN). 

LA DECLARATION DE LA MISSION DU ‘CAN’ :
Promouvoir l’accès à l’information appropriée sur le Handicap et le développement pour tous en Afrique.

LES OBJECTIFS SPÉCIFIQUES DU ‘CAN’ SONT DE : 

•   
Recueillir et rassembler les informations sur les services à base communautaire pour les personnes handicapées de tous les pays africains.
•       Encourager le développement de la culture d’archivage et de l’art de la rédaction dans le but de compiler les documents relatifs aux initiatives communautaires et aux bonnes pratiques. 
•       Encourager l’aptitude du personnel de la RBC à communiquer leurs expériences entre eux  

        et avec d’autres professionnels. 

•       Rendre accessible l’information sur les services de RBC par les médias électroniques 

        (Internet, audio et vidéo) et autres (publications, illustrations et Braille) 
•       Organiser des forums réguliers, y compris des conférences régionales, pour promouvoir la 
         RBC comme domaine en développement et faire avancer l’inclusion et le renforcement des    

         capacités des personnes en situation de handicap au sein de la communauté.

QUELLES ONT ETE LES REALISATIONS DU ‘CAN’ AU COURS DES 3 DERNIERES ANNEES? 

L’établissement du secrétariat 

Un secrétariat pour le CAN a été établi en Ouganda. Un procédé d’enregistrement est en cours afin d’enregistrer le CAN comme organisation non gouvernementale (O.N.G.) en Ouganda. Le secrétariat est constitué de deux membres de personnel: le coordinateur et le chauffeur. Il est équipé de matériel de bureau tel que des ordinateurs, une connexion Internet, des photocopieuses et une voiture. Le secrétariat s’est vu offrir des locaux gratuits à l’Institut National Pour l’Education Spécialisée d’Ouganda (UNISE) qui fait partie maintenant de l’Université de Kyambogo, où l’on travaille. Une constitution est à l’étape de l’ébauche finale.

ENQUETE
Une des activités initiales a été de réaliser une enquête afin de constater l’ampleur du travail de la RBC en Afrique ainsi que la quantité et le type d’information disponible, pour disposer d’une base à partir de laquelle on peut évoluer et obtenir l’inscription de personnes et d’organisations en tant que membres. La réponse a été faible. Ce formulaire est actuellement disponible sur le site Web. Environ 100 personnes y ont répondu.

ATELIER D’ÉCRITURE 

En juillet 2003, un atelier d’écriture rassemblant 15 participants du Kenya et d’Ouganda a eu lieu au Kenya, animé par Dr.Julie Carter et Dr. Sally Hartley, du Centre International pour la Santé de l’enfant, (ICH) Londres. L’atelier avait prévu d’inclure des participants de Tanzanie, mais ils n’ont pas été en mesure d’envoyer un délégué. Un autre atelier a eu lieu en Tanzanie en octobre 2004 avec quinze participants du Kenya, du Botswana et de Tanzanie.

L’objectif de ces ateliers est principalement de développer la capacité d’écriture des acteurs de la RBC, afin qu’ils puissent consigner leurs expériences pour les partager. Ces ateliers visent également à former des formateurs de sorte que quelques personnes soient capables de transmettre leurs compétences à d’autres, au niveau national. Comme on l’a déjà mentionné, la difficulté de relever et de partager les expériences de RBC a été identifiée comme un obstacle majeur au développement de la RBC en Afrique.

Les résultats de ces ateliers d’écriture ont constitué en un certain nombre d’articles publiés dans les journaux locaux, dans les bulletins d’information d’organisations et dans de petits livrets qui sont actuellement en train d’être révisés. On peut en trouver plusieurs sur le site Web du CAN: www.afri-can.org
Voici certains des sujets: 

•     La pauvreté: un défi au personnel de la RBC à Bwaise, en Ouganda. 

•     La connaissance et les compétences des professionnels dans l’utilisation de la 

      dynamique de  groupe en RBC. 

•  Constater l’action positive pour mettre fin à l’abus sexuel d’un enfant handicapé en     

    Ouganda. 

•   Le plaidoyer pour le changement de politique au Kenya; entre autres.

EVALUATION DE LA FORMATION 

Une autre question clé soulevée à la conférence de 2001 était la variété des programmes de formation sur la RBC dans plusieurs pays africains, avec peu ou pas de liens entre eux. On a constaté que cela entraînait une confusion et souvent une concurrence malsaine. Le comité a identifié l’Ouganda comme un des pays où un certain nombre de programmes de formation existait, avec un niveau de collaboration et de coordination limité; il a été alors convenu de s’atteller à cette tâche en passant en revue les programmes en Ouganda. Trois organismes offrent une formation de type formel à la RBC et aux activités qui y sont liées allant d’un niveau de certificat, à un programme de Maîtrise en deux ans.

Cinq organisations de personnes handicapées ont participé à ce programme d’évaluation avec le personnel des ministères de la Santé et du Genre, du Travail et du Développement Social. Le point faible principal de l’évaluation était qu’elle n’a pu obtenir d’information substantielle sur le programme de Maîtrise en RBC de l’Université de Makerere.

Néanmoins, les recommandations principales de l’évaluation sont les suivantes: 

•    Les programmes devraient être synchronisés pour permettre un système de valorisation où les 
     participants peuvent passer d’un niveau à l’autre. Pour le moment, le contenu et les niveaux 
     de formation sont très semblables.

• ‘’L’Alliance de la Réadaptation à base communautaire’’
 (COMBRA) », qui offre un cursus 

    de six semaines donnant droit à un Certificat, devrait chercher à le faire homologuer par un  

    organisme d’examen adéquat, étant donné le nombre important d’administrateurs de  

    programmes de RBC qui suit ce programme. 
•    COMBRA devrait également maintenir sa flexibilité et sa formation pour le personnel    

     de niveau élémentaire, ainsi que valoriser son cours à un niveau de diplôme.
•    UNISE devrait continuer la formation des directeurs de programmes de RBC, mais 
     devrait améliorer les aspects pratiques des programmes qu’il offre. 

•   La RBC devrait être inclue dans le programme d’enseignement d’autres cursus comme ceux 

    de la santé et de l’éducation. 

•    UNISE et COMBRA devraient démarrer des cours d’enseignement à distance en RBC. 

Le Berkeley Trust UK a spécifiquement financé cette évaluation et nous lui sommes profondément reconnaissants pour son soutien. 
ASSOCIATIONS DE RBC / RENFORCEMENT DES RÉSEAUX NATIONAUX
 En tant que réseau régional africain, le succès du CAN sera constaté par la présence d’associations et de réseaux nationaux forts, au sein desquels les administrateurs de programmes  de RBC auront des occasions régulières d’échanger des idées et des expériences de vive voix. Malheureusement, le feedback que reçoit le secrétariat sur le progrès de cette initiative est limité. L’Ouganda est le seul pays où l’on note des réunions régulières des acteurs de la RBC, alors que le Kenya a tenté récemment de recruter plus de membres pour le réseau. 
Le CAN sait que des réseaux informels existent déjà dans plusieurs autres pays et nous ne souhaitons pas que la formation de nouvelles associations par le CAN compromette ces efforts spontanés. En même temps, nous sommes également préoccupés par le fait que les réunions nationales puissent ne pas aborder les questions des niveaux de base et leurs besoins. Nous pensons que certains lecteurs aimeraient peut-être discuter de comment former une association de RBC, et communiquer leurs idées au CAN.

SITE WEB 

Un site Web a été développé pour le CAN en 2003 sur le site internet: www.afri-can.org. Ce site propose une information de base sur le CAN, la liste de ses membres exécutifs, comment les contacter, et présente les rapports et documents produits par le CAN.

PLAN D’ACTION STRATEGIQUE 

Avec l’appui du comité de direction, le coordinateur du réseau travaille sur le développement d’un plan d’action stratégique de 5 ans pour le CAN. Pour la période de 2006 à 2010, ce document sera utilisé comme source de financenent supplémentaire et guidera les futures activités du CAN. 
REUNIONS DU COMITE
Le comité de direction s’est déjà réuni à 4 reprises; des efforts ont été faits pour que différents membres d’Afrique de l’Est accueillent les réunions chez eux. Ces réunions ont été très fructueuses et essentielles au développement du réseau. 
SOUTIEN FINANCIER 

Nous avons reçu le soutien financier de différentes organisations, y compris: le CP Trust dont le soutien a permis la mise en place et le développement du secrétariat; le Berkeley Trust a financé l’évaluation du programme de formation en Ouganda et a également contribué à l’organisation de cette conférence; tandis que NAD et l’Organisation internationale du travail (OIT), ont soutenu l’organisation de la conférence et facilité la participation de certains participants. 
FUTUR 

Les futures activités comprennent la finalisation du développement actuel lié aux questions non résolues telles que l’inscription, la constitution et le plan d’action stratégique qui offriront la perspective pour de futures activités du réseau. Nos remerciements vont au comité de direction pour ses réalisations et d’avoir fait en sorte que le CAN soit devenu une réalité (la liste se trouve à la fin du livre). Je voudrais aussi remercier l’équipe au Malawi, Rachel Plackett et son comité d’organisation, qui ont su promouvoir les objectifs du CAN en organisant la 2e conférence régionale africaine de la RBC. Nos vifs remerciements vont à toutes ces organisations / institutions / compagnies et à tous ces individus qui ont fourni un soutien financier et permis que ce livre soit devenu une réalité. 

Pour finir, j’espère que davantage de personnes s’inscriront et deviendront membres actifs du CAN, et renforceront la colonne vertébrale du réseau.

CHAPITRE 2
La RBC, élément du Développement Communautaire et de la Réduction de la Pauvreté 
Peter Coleridge

RESUME

Ce chapitre examine les changements principaux de perception du handicap qui ont eu lieu au cours des dix dernières années. Il analyse comment la RBC s’adapte à ces changements. La discussion examine le débat actuel sur la pauvreté, le développement et les droits de l’Homme. Collectivement, il y a eu un énorme changement dans la perception du Handicap, passant du besoin individuel aux droits universels. Ce chapitre relève que la première étape pour lutter contre la pauvreté c’est de permettre à ceux qui sont les plus affectés par la pauvreté de s’exprimer et de leur accorder une pleine participation. À moins que les personnes handicapées n’aient voix au chapitre, ils continueront à être marginalisés, incompris et exclus des stratégies de réduction de la pauvreté. La RBC est identifiée principalement comme un processus de développement communautaire ainsi qu’individuel, et par conséquent, elle constitue un élément essentiel des stratégies de réduction de la pauvreté. Ce chapitre conclut par certains des procédés selon lesquels la RBC peut devenir plus efficace en tant qu’élément de la stratégie pour réduire la pauvreté.
INTRODUCTION 

Le thème sous-jacent de ce chapitre est de revenir sur les changements principaux de perception du handicap survenus au cours de ces dix dernières années, et d’examiner comment la RBC s’est ajustée aux changements qui ont eu lieu. Le chapitre abordera trois questions principales, à savoir: Quelle est la stratégie globale actuelle pour réduire la pauvreté ? Quel rôle la RBC joue-t-elle dans cette stratégie ? Comment pouvons-nous rendre ce rôle plus efficace ? Comme nous le verrons, ce débat est clairement concerné par les stratégies pour réduire la pauvreté.

QUELLE EST LA STRATEGIE GLOBALE ACTUELLE POUR RÉDUIRE LA PAUVRETÉ ? 

Il existe un certain nombre d’initiatives majeures qui esquissent les contours du débat sur le développement et la pauvreté. Je me concentrerai sur les deux plus significatives: Les Objectifs du Millénaire pour le Développement (ONU, 2000), et le DSRP, l’approche du Document de stratégie pour la Réduction de la Pauvreté (Banque Mondiale, 1999). 
Les Objectifs du Millénaire pour le  Développement ont les objectifs suivants:

1.
Eliminer l’extrême pauvreté et la faim 

2.
Assurer l’éducation primaire pour tous 

3.
Promouvoir l’égalité des sexes et l’autonomisation des femmes 

4.
Réduire la mortalité infantile 

5.
Améliorer la santé maternelle 

6.
Combattre le VIH/SIDA, le paludisme et d’autres maladies 

7.
Préserver l’environnement 

8. 
Mettre en place un partenariat mondial pour le développement

Ces buts sont ambitieux, et il faut admettre qu’ils sont plutôt vagues, mais personne ne pourrait vraisemblablement être en désaccord avec ces objectifs. Nous pouvons faire deux remarques à propos de ces objectifs dans le cadre du handicap et du développement communautaire. Premièrement, ils nécessitent des programmes détaillés, correctement planifiés et participatifs si on veut y parvenir; deuxièmement, on ne peut pas les atteindre si certaines personnes sont exclues, y compris et notamment les personnes handicapées.

Alors qu’ils ne prévoient d’exclure personne, la réalité est que l’exclusion ne se produit pas principalement en raison des préjugés mais en raison de l’ignorance de la réalité de certains groupes de personnes, ce qui est surtout vrai pour les personnes handicapées. Notre tâche principale en agissant sur un si noble projet, est de combattre l’ignorance à propos de la situation et du potentiel des personnes handicapées.  
Un mécanisme important pour atteindre ces objectifs est l’approche du Document de Stratégie pour la Réduction de la Pauvreté, un concept lancé par la Banque Mondiale en 1999, et actuellement une particularité des processus de planification dans de nombreux pays en  développement, y compris et surtout ceux qui sont dans cette région d’Afrique. 

Cette approche est conçue pour créer un mécanisme de planification participative dans le pays même, contrairement à la planification ‘du sommet vers la base’ des politiques d’Ajustement Structurel imposées de l’extérieur et appliquées par le FMI dans les années quatre-vingts et au début des années quatre-vingt-dix qui auraient créé autant de problèmes qu’elles n’étaient censées en résoudre.

L’empreinte de l’approche du DSRP est la participation de tous les acteurs, y compris et surtout les personnes en situation de pauvreté elles-mêmes. La participation des personnes indigentes est recherchée à toutes les étapes du processus du DSRP: à l’élaboration, l’exécution, le contrôle, et l’évaluation.

L’adoption de l’approche du DSRP représente un changement d’attitude considérable et historique de la part de la Banque Mondiale et du FMI, vers une réelle démocratisation du développement. C’est une reconnaissance du fait que les théories ‘du sommet vers la base’  imposées de l’extérieur ne marchent pas, et que si le changement doit être durable et pérenne, le citoyen ordinaire doit avoir son mot à dire sur quelque type de changement que ce soit, et comment ce changement devrait être opéré; ils devraient également être activement impliqués dans le processus de changement. 
Cependant, il existe un sérieux problème d’ignorance quand il s’agit des personnes handicapées. Le Répertoire de la Banque Mondiale (BM, 1999) du processus du DSRP est dépassé en ce qui concerne les personnes handicapées, et n’a pas reflété les changements énormes de perception du handicap qui se sont produits au cours des dix dernières années. Le Répertoire classe les personnes handicapées avec les enfants, les personnes âgées et les personnes avec des maladies chroniques dans un même panier étiqueté « inaptes à être économiquement actifs, et nécessitant  soins et aide sociale spécifiques ». Les personnes handicapées, selon le Répertoire de la Banque Mondiale, ne participent pas au développement ; ce sont des objets de charité.

Pourquoi la Banque Mondiale n’a-t-elle pas saisi le message? N’écoutait-elle pas quand elle a écrit le Répertoire? Ce Répertoire a été écrit en 1999, et heureusement, les choses ont changé depuis. Au cours des deux dernières années, la Banque Mondiale a fait quelque chose de révolutionnaire concernant le handicap. A l’initiative personnelle du Président de la Banque Mondiale, James Wolferson, on a nommé une personne handicapée, activiste, extrêmement compétente, Judy Heumann, comme conseiller principal, et la Banque Mondiale a maintenant adopté une politique d’intégration du handicap dans l’ensemble de ses programmes. Mais quand le Guide a été écrit en 1999, cela n’était pas le cas. 
Le fait que la Banque Mondiale ait tellement mal appréhendé le handicap est révélateur d’un facteur-clé sur lequel nous devons nous concentrer.C’est le fait que les personnes handicapées ont tendance à être piégées dans un cercle vicieux des ‘sans voix’. Ce n’est que très récemment qu’on a commencé à les écouter dans les grandes organisations comme la Banque Mondiale, par conséquent ils avaient été absents de leurs discussions, et c’est ainsi qu’elle a vu les choses du mauvais bout de la lorgnette. 

De la même manière, à certaines notables exceptions près comme l’Ouganda et le Malawi, les personnes handicapées ne sont généralement pas inclues dans les discussions du DSRP, et ainsi le handicap est omis des stratégies nationales de réduction de pauvreté. 

ETRE PAUVRE  SIGNIFIE ETRE SANS VOIX 

Le premier point que nous devons souligner au sujet des personnes handicapées et de la réduction de la pauvreté, c’est qu’une partie de la définition d’être pauvre c’est d’être sans voix. A partir du moment où nous faisons quelque chose pour que les personnes handicapées aient une voix, nous aurons déjà franchi un pas important dans la réduction de leur situation de pauvreté.

Cet élément a été bien compris par le mouvement des personnes handicapées en Afrique, qui a fait pression pour que l’Union Africaine déclare la décennie africaine des personnes handicapées
 en 1999. Ils avaient observé que la décennie des Nations Unies pour les personnes handicapées
 (1983-1992), avait réalisé quelques succès, mais particulièrement dans le nord. Les personnes handicapées en Afrique n’en avaient pas vraiment bénéficié, bien que les années quatre-vingts aient vu la création de nombreuses Organisations de Personnes Handicapées (OPH) en Afrique, et en particulier la ‘SAFOD’ (Fédération d’Afrique Australe des personnes Handicapées). C’était la SAFOD qui était l’une des forces motrices de l’idée d’une Décennie Africaine. Ils voulaient expressément aborder le problème des personnes handicapées d’être sans voix dans la planification de la réduction de la pauvreté.

Cela fait maintenant quatre ans que la Décennie Africaine a été lancée, et jusqu’ici, seuls quelques pays africains ont développé des politiques et lancé des programmes visant spécifiquement les personnes handicapées. Le Malawi en fait partie, et le fait que ce soit le Malawi qui organise cette conférence est une preuve supplémentaire de son engagement. Il faut beaucoup plus d’efforts de la part des personnes handicapées et de leurs alliés, comme ceux impliqués dans la RBC, pour que la voix des personnes handicapées soit entendue. 

 Il se trouve qu’il existe une occasion importante d’amplifier la voix collective des personnes handicapées pour qu’elle soit entendue : il s’agit de l’élaboration de la Convention des Nations Unies relative aux Droits des Personnes Handicapées, actuellement en cours. Dans le passé, on soutenait toujours le fait que les autres Conventions de l’ONU telles que La Convention des Nations Unies sur les Droits Economiques, Sociaux et Culturels et La Convention des Nations Unies sur les Droits Civils et Politiques, sans parler de la Déclaration Universelle des Droits de l’Homme elle-même, incluaient automatiquement les droits des personnes handicapées, et comme nous parlions d’intégration dans l’ensemble des secteurs, alors il n’y avait nul besoin de convention distincte sur les droits des personnes handicapées. Mais cet argument a été finalement rejeté par l’expérience: les personnes handicapées ne peuvent pas être enfouies dans la catégorie générale des « personnes vulnérables » car leur situation est particulière. Et si elles y sont ’ensevelies’, nous aboutissons au résultat démontré par le Répertoire du DSRP de la Banque Mondiale, dans lequel leur situation est tout simplement méconnue. 
LE DEBAT GLOBAL SUR LE HANDICAP 

Ce qui a conduit à la nécessité d’élaborer la Convention des Nations Unies relative aux Droits des Personnes Handicapées, c’est un bouleversement considérable dans le débat global sur le handicap. Ce débat peut être caractérisé par les changements suivants: 

« La politique et les programmes en faveur des personnes en situation de handicap ne sont plus considerés comme des moyens pour réadapter et adapter la personne handicapée à la société, mais plutôt pour adapter la société aux besoins de l’individu avec un handicap.»

« Le concept de réadaptation a cédé le pas au concept de la création d’un environnement favorable et le concept de l’aide sociale à celui du respect d’une société pour les droits de ses minorités. » 

 « Plus récemment, le concept de minorité a été intégré à celui plus inclusif de la diversité sociale, d’une société pour tous. »

« Même si cette révolution s’est opérée dans les esprits et dans les politiques, les grands changements qu’elle implique ne sont souvent pas compris. Des concepts archaïques comme ‘les ateliers protégés’ ou ‘les centres pour les handicapés’ ont toujours l’approbation générale du public.» 
En d’autres termes, il y a eu une transformation révolutionnaire dans la réflexion, du modèle médical individuel, dans lequel la personne handicapée doit s’adapter aux normes d’une société ’valide’, au modèle social, dans lequel la société doit s’adapter aux besoins et aux droits des personnes handicapées. 

Mais bien que ce bouleversement révolutionnaire de conception ait eu lieu dans les esprits de ceux qui participent à des conférences comme celle du Malawi, il faudra beaucoup de temps pour qu’une telle révolution ait un impact concret sur les services et les opportunités.

QUI EST IMPLIQUÉ DANS LE DEBAT GENERAL SUR LE HANDICAP ? 

Il est important de retracer la manière dont les idées sont partagées et comment elles se développent. Cela vaut donc la peine de prendre le temps de décrire les acteurs dans toute cette controverse. Qui est impliqué dans le débat sur le handicap, et qui est impliqué dans le débat sur la RBC ? 
On peut identifier quatre groupes larges mais distincts : 

1. Les Organisations de Personnes Handicapées 
2. Les personnes dans et autour des programmes de la RBC 

3. Les établissements et les professionnels de la réadaptation 

4. Les efforts spécifiques d’aide aux victimes de mines antipersonnel et aux victimes de conflits 

Ces groupes étaient, autrefois, et continuent d’être, dans une certaine mesure, des entités assez séparées, avec leurs propres idées et leur propre programme. Mais des signes encourageants indiquent qu’ils se rendent compte de leur but commun. Ils ont chacun une contribution appréciable à faire au débat sur le handicap et le développement, et ils sont de plus en plus à l’écoute les uns des autres. 
Il existe bien sûr un cinquième groupe composé des Nations Unies, des gouvernements bailleurs de fonds, d’agences de financement, de la Banque Mondiale et ainsi de suite, qui sont collectivement beaucoup plus puissants que chacun des quatre autres. 

Les Organisations de Personnes Handicapées (OPH) étaient plutôt sceptique quant à la RBC, la percevant comme le prolongement de l’ancien modèle médical individuel sous une forme différente. Mais elles commencent maintenant à réaliser que les programmes de RBC peuvent être une manière importante pour que les personnes handicapées accèdent à leurs droits en élargissant la connaissance que la communauté a de leurs besoins et de leurs aspirations.

Les professionnels de la RBC avaient l’habitude de tolérer les Organisations de Personnes Handicapées, tant qu’elles restaient à leur place, à savoir le plaidoyer, et ne s’ingéraient pas dans les programmes à proprement dit. Mais les professionnels de la RBC réalisent de plus en plus que les personnes handicapées doivent non seulement avoir une voix, mais aussi participer pleinement à la planification de leurs programmes, ce qui signifie se joindre aux OPH, les soutenir, et en faire des alliés dans leurs propres programmes de RBC. 
Les institutions et les professionnels de la Réadaptation n’accordaient pas d’importance aux OPH et à la RBC, mais eux aussi, commencent à se rendre compte que les institutions isolées ne fonctionnent pas si elles ne sont pas reliées aux familles et aux communautés, et si les personnes handicapées n’ont pas leur mot à dire dans leur propre réadaptation. Leonard Cheshire International (LCI), par exemple, était un système entièrement basé à l’intérieur de l’institution, mais maintenant 80% de ceux qu’il soutient dans ses programmes, sont des établissements externes.

Le traité d’Ottawa pour interdire les mines antipersonnel a été adopté en 1994. Il n’a pas été engendré par des gouvernements s’apercevant soudainement de leurs responsabilités, mais par des ONG unissant leurs forces pour lutter contre les mines antipersonnel. Selon eux, les mines demeurent enfouies sous terre longtemps après la fin des hostilités, et tuent ou mutilent des milliers de personnes innocentes pendant de nombreuses années. Rien que pour ces raisons, les mines devraient être interdites.

Le traité d’Ottawa fut une victoire capitale, démontrant le pouvoir des O.N.G. à peser sur la politique internationale. Elles se sont exprimées, et on les a entendues. Alors que ce traité concerne les mines antipersonnel et pas les personnes handicapées, il mentionne cependant la nécessité de l’attention particulière qu’il faut porter aux personnes handicapées à cause des mines et de la guerre, et cette seule clause a entraîné non seulement un financement important mais également un groupe entier d’alliés enthousiastes à la cause du handicap. Les organismes impliqués dans l’assistance aux victimes de guerres et de mines antipersonnel avaient tendance à être dominés par le modèle médical individuel, mais elles sont de plus en plus attirées vers le changement global de conception sur le handicap. La plupart de ces organisations ne font actuellement pas de différence entre un blessé de guerre et d’autres personnes handicapées dans les services qu’elles offrent, et se rendent de plus en plus compte de la nécessité d’aller au delà de la réadaptation  médicale, jusqu’à la qualité de vie des personnes handicapées après la réadaptation. Cela les amène à penser aux Droits, et surtout au renforcement des capacités sur le plan économique.

Le cinquième groupe, les Nations Unies et les bailleurs de fonds internationaux, a été déjà évoqué dans l’exemple de la Banque Mondiale. Puisqu’ils contrôlent les fonds, ils sont extrêmement puissants, et doivent rester la cible principale du lobbying et du plaidoyer par les quatre autres groupes dans le débat sur le handicap. 

Naturellement, le tableau n’est pas entièrement rose. Les programmes concurrents et contradictoires persistent dans une certaine mesure entre ces groupes. Tout comme la Banque Mondiale en 1999, certains n’ont toujours pas saisi le message. Mais dans l’ensemble, la tendance générale est positive.

Plus de 20 ans plus tôt, en 1981, le Congrès Mondial de Rehabilitation International (RI) a eu lieu à Winnipeg, au Canada. Lors de ce Congrès, toutes les personnes handicapées présentes ont quitté la salle principale de la conférence pour protester contre le fait que c’était des professionnels qui parlaient en leur nom. Ils ont donc quitté la salle principale de la conférence et ont installé leur propre Congrès dans une salle adjacente. Ce fut le début de DPI
, l’Organisation Mondiale des Personnes Handicapées (OMPH). 

C’était de nouveau la question des ayant voix au chapitre et des sans voix: les personnes handicapées peuvent accéder à toute la réadaptation du monde, à moins qu’ils n’aient aussi une voix et puissent être responsables de leur propre développement, ils seront toujours exclus du courant principal de la société et traités comme des citoyens de deuxième ordre.

Les choses sont actuellement en train de changer. Au 20e Congrès de RI cette année à Oslo, les professionnels et les personnes handicapées de DPI et d’autres groupes de plaidoyer se sont réunis en bonne harmonie, avec un ordre du jour principalement au sujet des Droits. La plupart des intervenants étaient des personnes handicapées. Cela a montré de manière frappante à quel point nous étions tous arrivés, reconnaissant en effet qu’il n’y avait qu’un seul ordre du jour essentiel  en matière de handicap, à savoir les Droits, et comment en faire une réalité.

C’est la raison pour laquelle la RBC est si importante, et pourquoi elle a un rôle direct à jouer dans l’éradication de la pauvreté. 

QUEL ROLE la RBC JOUE-T-ELLE DANS LA STRATEGIE DE REDUCTION de LA PAUVRETE ? 

Le développement concerne les Droits

Le débat général sur le développement est actuellement principalement basé sur les droits. On reconnaît que la pauvreté n’est pas tout simplement un manque d’argent; c’est un déni des Droits fondamentaux aux aspects essentiels de la vie: la santé, l’éducation, la dignité, le choix, les opportunités. Etre pauvre signifie qu’on est privé de ces droits fondamentaux. Si tout le monde jouissait de tous ces droits, il n’y aurait pas de pauvreté, même s’il y aura toujours des disparités entre la richesse des uns et des autres. Par conséquent, le débat concerne en même temps les Droits et l’acquisition des droits par l’égalité d’accès aux services et l’égalité des chances. 
La définition communément admise de la RBC actuellement, est qu’il s’agit d’une stratégie du développement communautaire pour l’égalisation des chances pour les personnes handicapées. C’est l’explication de son rôle et de son importance dans le débat sur le développement et la pauvreté. 

La question qui se pose pour la RBC, c’est si elle peut contribuer au développement général d’une communauté, et non pas simplement à l’amélioration de la situation de cas individuels de personnes handicapées.

La raison pour laquelle l’approche de l’aide sociale aux personnes handicapées est si inappropriée c’est qu’elle ne reconnaît pas l’importance cruciale du développement individuel et du développement communautaire. Si une personne est objet de la charité, elle est coincée dans un rôle imposé duquel elle ne peut pas s’échapper. Il faut aux personnes handicapées, comme à toute autre personne, des choix et des opportunités. Voici ce qu’est le développement: se développer, s’enrichir d’expérience, voir et saisir des opportunités et s’épanouir.

Ceci est vrai aussi bien pour l’individu que pour la communauté. Tout comme les individus, les communautés ne sont pas statiques, mais dynamiques, sujets à des changements et transformations fréquents. Elles peuvent s’épanouir, et elles peuvent se flétrir. Il n’existe pas de communauté isolée comme une île, enfermée dans une sorte de cocon idyllique de société humaine. Les communautés se développent par interaction entre les influences internes et externes. 

La question du handicap est un élément très important de la manière dont les communautés croissent et se développent. Si les personnes avec un handicap sont inclues, les communautés sont incommensurablement enrichies. Si elles sont exclues, les communautés sont appauvries.

La RBC, ELEMENT DU DÉVELOPPEMENT COMMUNAUTAIRE 

Une évaluation externe d’un programme de RBC illustre ce point. Ce programme n’est pas en Afrique, mais en Palestine. La raison pour laquelle je l’ai choisi, est que la situation générale en Palestine est aussi peu prometteuse pour le développement communautaire qu’elle pourrait être. C’est une situation où les droits fondamentaux sont refusés à une population entière, où tout un peuple est systématiquement dépossédé de son pouvoir politique. Cependant, dans cette situation effroyable, les gens essayent de continuer à vivre et à construire une communauté. 

Le programme national de RBC a été un élément important dans ce processus de construction d’une communauté. Ce programme a opéré une différence remarquable, non seulement dans la vie de différentes personnes en situation de handicap, mais également dans la vie de leurs communautés. Il s’agit là d’une importante démonstration du fait que même si la situation globale est extrêmement décourageante, l’impact d’un programme de RBC peut être prodigieusement encourageant, allant bien au delà de la question du handicap lui-même.

L’évaluation a été faite par un groupe externe universitaire de professionnels de Norvège, (Eide 2001). Il a examiné l’impact du programme à trois niveaux: 
•       la personne en situation de handicap elle-même 

•       sa famille, et 

•       la communauté dans laquelle elle vit 

Au niveau individuel, l’évaluation a constaté qu’il y avait eu, d’une manière générale, une transformation d’un état de passivité, de dépendance, parfois d’abus et d’abandon, à un état où on a permis à la personne en situation de handicap d’utiliser son potentiel et d’apporter sa contribution à la famille et à la communauté.

Au niveau de la famille, le programme avait comme objectif des relations familiales améliorées et une évolution considérable pour beaucoup de femmes qui ont tendance à être celles qui assurent les soins de base. Pour les femmes particulièrement, cela a permis de les sortir de l’isolement, et de dégager des ressources humaines au sein de la communauté, particulièrement pour s’occuper des enfants en situation de handicap.

Au niveau communautaire, des signes notoires indiquent que des changements considérables se sont produits: les questions de handicap qui étaient négligées auparavant sont apparues au premier plan ; les jardins d’enfants et les écoles sont devenus plus sensibles aux enfants en situation de handicap, les personnes handicapées sont acceptées comme participant à la vie de la communauté, tant socialement que politiquement, et les communautés ont effectivement acquis une meilleure compréhension de ce qu’est le développement communautaire.

Ce qui est important dans ces résultats, c’est que dès que les personnes en situation de handicap sont pleinement incluses, la communauté entière s’en trouve enrichie. 

Selon ma propre expérience, quand les enfants en situation de handicap sont inclus dans les écoles ordinaires, et que cela est correctement fait, l’atmosphère de toute l’école s’en trouve transformée. L’inclusion des personnes en situation de handicap permet une sorte de compréhension différente, pas simplement du handicap mais également de la vie humaine.

COMMENT PEUT-ON RENDRE CE ROLE PLUS EFFICACE ? 

Quels sont les termes du débat ? 

La RBC existe sous ce nom depuis 1976, date à laquelle les trois mots magiques  « Réadaptation  à Base Communautaire » ont été créés par l’OMS. Mais évidemment, les familles et les communautés en Afrique pratiquaient ce concept sous une certaine forme depuis des siècles. Ce qui a débuté en 1976 était plutôt une discussion sur la façon de rendre la réadaptation plus efficace, surtout dans les communautés pauvres et rurales avec peu de ressources. Depuis presque trente ans, le débat au sujet de son efficacité s’est déchaîné de ci et de là, et continue encore aujourd’hui. Quelques personnes impliquées dans ce débat vont jusqu’à dire que si la RBC ne peut pas fournir de meilleure preuve qu’elle est une approche efficace, les décideurs et les agences de financement pourraient ne plus être intéressés, et la RBC disparaîtra progressivement.

Personnellement, je pense que cette allégation est basée sur la mauvaise thèse, car elle semble comparer la RBC à d’autres formes de réadaptation individuelle telle que celle basée dans les institutions. Mais on ne peut pas assimiler la RBC à d’autres formes de réadaptation car il ne s’agit tout simplement pas de la réadaptation de cas individuels de personnes handicapées. Il s’agit surtout et avant tout d’inclusion, de briser les obstacles, et de changer les attitudes. En d’autres termes, il s’agit de développement communautaire, autant que de développement individuel. Si un programme particulier de RBC ne concerne pas le développement communautaire dans ce sens, il n’est alors pas pertinent, et peut en effet n’apporter aucune amélioration au modèle institutionnel.

Ainsi la question n’est pas de prouver que la RBC fonctionne, ou ne fonctionne pas. Nous avons suffisamment d’éléments pour affirmer qu’elle peut être un agent efficace de changement des communautés en ce qui concerne le handicap et des questions plus vastes. Elle peut changer la vie de personnes handicapées, de leurs familles et particulièrement des mères, et de leurs communautés proches.

Je ne pense pas que la RBC soit sérieusement en danger de perdre l’engagement des donateurs. Quelles sont les alternatives? Personne n’a proposé une meilleure manière d’atteindre spécifiquement les communautés rurales. Je ne pense pas que quelqu’un propose sérieusement qu’on se débarrasse de la RBC pour ne dépendre de nouveau plus que de la réadaptation  institutionnelle qui, de toute façon, en Afrique, a toujours été totalement insuffisante pour répondre au nombre de personnes handicapées nécessitant ses services.

La question n’est pas de savoir si la RBC est efficace. Il s’agit de savoir, lorsque le concept est correctement saisi, comment il peut être plus efficace comme moyen de développement communautaire, pour l’acquisition des droits, et par voie de conséquence, pour la réduction de la pauvreté. 

Comment la RBC peut être plus efficace en tant que moyen de développement communautaire constitue le thème de ce livre, qui examinera la RBC tout au long des paragraphes suivants:

LA RBC, ELEMENT DU DEVELOPPEMENT SOCIAL, CULTUREL ET POLITIQUE 

La question est celle de la représentation: comment la RBC peut-elle contribuer à la représentation des personnes handicapées dans leurs communautés locales, et ce, sur le plan social, culturel et politique? La raison principale de la pauvreté des personnes handicapées, de leur absence de droits et de pouvoir, et la raison principale de l’ignorance et des préjugés dont ils sont victimes, est le fait de ne pas disposer de voix, ce qui signifie l’absence de représentation. 

C’est là où une alliance entre les programmes de la RBC et les Organisations de Personnes Handicapées est si importante. Ils doivent se renforcer mutuellement.

LA RBC, ELEMENT DU DEVELOPPEMENT DE LA SANTE (COMMUNAUTAIRE)  

On a constaté que la plupart de ceux qui travaillent à plein temps dans le secteur du handicap, alors que leur perception a considérablement évolué du modèle médical individuel au modèle social, ce changement n’est pas encore palpable dans les services généraux. C’est particulièrement vrai dans les services de santé.

Le problème est que nous avons tous tendance à percevoir le monde à travers le prisme de notre formation professionnelle. Les médecins ont été formés pour guérir les malades, par conséquent ils considèrent une déficience permanente comme un échec. Les hôpitaux partout dans le monde continuent de traiter les patients comme des éléments statistiques. Le message aux malades est le suivant: « C’est le médecin qui a raison. Reste tranquille et prends ton médicament. » Quelques médecins continuent de penser qu’ils sont responsables non seulement de la santé des gens, mais également de la qualité de leurs vies. Il y a actuellement un débat passionné en Europe, pour savoir si les médecins devraient avoir le dernier mot pour décider du moment où il faut arrêter l’assistance respiratoire de quelqu’un qu’ils considèrent ne plus avoir une qualité de vie suffisante. Il existe une hypothèse selon laquelle si quelqu’un ne peut pas communiquer, sa qualité de vie ne vaut plus la peine d’être préservée.

Il reste par conséquent beaucoup à faire pour changer les attitudes concernant le handicap dans la profession médicale. 

Néanmoins, les programmes de RBC doivent établir une coopération avec les services de santé. La prévention des déficiences constitue une part extrêmement importante de la RBC, et les services de santé sont essentiels pour la prévention. Les opérations pour le glaucome, la cataracte, les pieds bots, les fentes palatines et labiales (becs de lièvre), et les contractures sont indispensables, et moins coûteuses à long terme, d’un point de vue strictement économique, que de ne pas traiter ces déficiences. Les soins périnataux appropriés sont essentiels pour réduire l’incidence, par exemple, de la paralysie cérébrale
. Le nombre de personnes avec une lésion médullaire qui survivent plus de quelques mois, en Afrique, est très faible. Des soins médicaux de meilleure qualité, et des connaissances élémentaires communiquées aux familles et aux communautés sur la prévention des escarres et des infections urinaires, leur permettraient d’avoir une espérance de vie presque normale. 

Naturellement, nous avons besoin et des services médicaux et du travail communautaire. Les deux sont essentiels. Mais dans notre enthousiasme pour le développement communautaire, on ferait bien de se souvenir de l’importance de ce que les médecins peuvent offrir. 
LA RBC COMME RENFORCEMENT DU POUVOIR ÉCONOMIQUE 

Comme on l’a déjà constaté, placer les personnes handicapées dans un casier étiqueté « inaptes à être économiquement productifs » est un grave malentendu concernant les besoins, les espoirs et les aspirations des personnes handicapées, et une violation de leur droit au développement. 

Pour citer les Stratégies de Réduction de Pauvreté et du Handicap, voici un document de réflexion écrit par l’OIT en 2002 :

« La majorité des personnes handicapées est potentiellement autonome. Des mesures adéquates de soutien suffisent à neutraliser la déficience de sorte qu’elle ne constitue pas un handicap. Si les problèmes de mobilité d’une personne avec un handicap moteur sont résolus par des moyens de transport et une accessibilité adaptés, en principe, il n’y aura aucune différence entre cette personne et n’importe quelle autre qui n’est pas en situation de handicap. Il en est de même pour une personne avec des problèmes de communication. Par conséquent, cette personne, en principe, n’a besoin d’aucune aide sociale ou d’assistance. Elle n’a besoin que d’une garantie de l’égalité des chances. La logique de l’approche du handicap a complètement changé. »

Il est important de considérer le prix que représente le fait de NE PAS permettre aux personnes handicapées d’être économiquement actifs. La présence d’une personne handicapée dans une famille affecte toute la famille, en particulier, bien sûr, si c’est le soutien de famille principal qui est en situation de handicap. S’ils ne sont pas économiquement actifs, toute la famille souffre des conséquences. Dans les pays avec des systèmes généralisés de prévoyance sociale, c'est-à-dire qui distribuent des allocations sociales, ils réalisent cependant que cette approche ne peut pas durer indéfiniment. Cela revient beaucoup moins cher d’intégrer les personnes handicapées dans le milieu du travail que de leur distribuer des allocations sociales, même si cela signifie dépenser de l’argent pour adapter le lieu de travail.

Pour citer de nouveau l’OIT: 

« L’objectif devrait être de réduire la pauvreté des personnes handicapées ‘en révélant leur potentiel économique’, et non pas en leur distribuant une aide sociale. Les coûts en termes d’accessibilité, de dispositifs techniques, et d’adaptation du lieu de travail doivent être vus comme des investissements et non pas comme des dépenses improductives de protection sociale. »

En outre, nous devons nous concentrer sur le principe d’un travail convenable, ce qui est le mot d’ordre de l’OIT. Les personnes handicapées n’ont pas besoin de petits travaux. Ils ont le même besoin de réalisation personnelle à travers un travail créatif et constructif que toute autre personne. Ils ne devraient pas être confinés aux tâches subalternes et stéréotypées comme la vannerie. Ils devraient avoir les mêmes opportunités que les autres de développer leurs talents, et de poursuivre des carrières qui sont à la fois exigeantes et enrichissantes.

Alors, la question abordée dans ce livre, sur laquelle il faut réfléchir dans les débats est la suivante: comment peut-on faire en sorte que ces principes d’égalités des chances et de travail honorable deviennent réalité? Ils sont acceptés sur le principe, mais sont très rarement une réalité. 

LA RBC COMME ELEMENT DU DEVELOPPEMENT DE L’EDUCATION ET DE LA FORMATION 

Naturellement, le renforcement des capacités sur le plan économique est directement lié à l’éducation et à la formation. Voici une autre citation du document de réflexion de l’OIT:

« Les exclusions sont liées entre elles, elles s’accumulent et empirent. Comment peut-on imaginer qu’un enfant handicapé qui n’est pas allé à l’école car il n’y avait pas de transport adapté, pas de bâtiment scolaire accessible, pas d’endroit dans la salle de classe adapté à ses besoins, pas d’écoles spécialisées, pas de formation ou de travail pour les instituteurs spécialisés, pas d’éducation inclusive, pas de service d’éducation spécialisée au ministère de l’éducation, un enfant qui plus tard dans la vie n’aura reçu aucune formation professionnelle car il n’a pas eu l’éducation élémentaire suffisante – comment quelqu’un pourrait-il imaginer que cet enfant, une fois adulte, pourra trouver un travail ? Il ou elle aura souffert d’un trop plein d’exclusion. »

C’est probablement la partie la plus difficile du processus de développement communautaire à aborder, par rapport aux personnes handicapées. Dans les écoles africaines, où il y a parfois cent élèves dans une salle de classe sans pupitres et encore moins de manuels, quel espoir y a-t-il d’inclure les enfants handicapés ?

Cependant, le sombre tableau général ne doit pas être une raison pour ne pas commencer quelque part. Les parents des enfants avec un problème de mobilité doivent insister pour que leurs enfants soient admis et doivent trouver des solutions créatives aux problèmes de mobilité et de déplacement, telle que le transport à dos d’âne, par exemple. La RBC est fondamentalement une approche de résolution de problèmes, résolvant des problèmes individuels pour un plus large bénéfice de la communauté. Si un directeur d’établissement est convaincu au sujet de l’inclusion, il l’appliquera. La conviction vient de l’exemple. 
Ainsi, la suggestion est de ne pas attendre que tout le ministère de l’éducation fasse de l’éducation inclusive une politique. Nous pouvons commencer à le faire petit à petit là où c’est possible et montrer que cela est réalisable, et puis utiliser cette expérience pour faire du lobbying pour une réforme de la politique.

Le plaidoyer est important. L’éducation pour tous est l’objectif global et le slogan général. Tous signifie tous, pas simplement ceux qui ont la chance de pouvoir aller et venir à l’école. Les programmes DSRP mettent fortement l’accent sur l’éducation. Comme l’a dit récemment un dirigeant bien connu: « il n’y a que trois choses qui comptent dans le développement d’un pays: l’éducation, l’éducation, et l’éducation. »

Les professionnels de la RBC et les OPH doivent travailler dur là-dessus. Ils doivent s’habituer au processus de DSRP et réclamer leur place à la table des négociations. Au lieu de se plaindre, l’heure est aujourd’hui de participer, d’être proactif, d’être averti, bien informé, et de participer. 

LA RBC ET LE VIH/SIDA

Dans plusieurs pays d’Afrique, beaucoup plus de personnes sont affectées par le VIH/SIDA que par le handicap. Il y a beaucoup à apprendre dans les deux sens. Les programmes de RBC doivent être bien distincts dans tous les efforts contre le VIH/SIDA. Les programmes relatifs au VIH/SIDA peuvent apprendre de la RBC comment former les agents communautaires, et les programmes de la RBC peuvent apprendre des programmes du VIH/SIDA en ce qui concerne les processus de prévention. Il faut inclure la sensibilisation au SIDA dans les programmes de RBC. Il faut que les programmes de RBC portent une attention particulière à l’éducation des personnes sourdes dans la sensibilisation au SIDA, qui ne perçoivent bien sûr pas les messages de la radio ou d’autres sources sonores. 

Il est conseillé pour les programmes de RBC de participer aux projets sur le SIDA, de s’associer au débat sur le SIDA, et d’établir un réseau avec les programmes touchant au SIDA.

LA RECHERCHE EN RBC, ELEMENT DU DEVELOPPEMENT COMMUNAUTAIRE  

Un reproche courant dans le débat concernant la RBC est qu’il existe peu de documentation d’articles véritablement scientifiques sur la RBC, qui puisse témoigner de ses réussites et de ses échecs. Trop souvent, un programme de RBC est mené par le bailleur de fonds, et les rapports ont souvent tendance à être indexé aux attentes des donateurs et pour cette raison, ils ne sont pas critiques. Il existe un besoin important que soient consignées les réflexions sur la RBC par ceux qui y travaillent, et qu’ils révèlent franchement leurs réussites et leurs échecs, et ouvrent les yeux aux donateurs sur le processus autant que sur le résultat. 
Le processus est en effet plus important que le résultat, et le processus doit commencer par le fait que les personnes impliquées dans la RBC doivent avoir l’esprit ouvert, être objectifs et critiques à l’égard d’eux-mêmes. Une des meilleures manières d’obtenir une critique constructive dans un programme de RBC, est de faire participer les personnes handicapées à son évaluation et son bilan. Ceci peut se faire de manière formelle et informelle. Il peut être utile de créer des liens avec les OPH pour diriger ou s’associer à l’évaluation formelle, de recueillir des opinions informelles auprès de personnes handicapées et d’encourager les comités locaux de RBC à inclure les personnes handicapées, qui peuvent apporter un nouveau point de vue.

Ce genre de documentation serait alors bien plus utile aux chercheurs qui sont à la recherche de preuve objective, et mènera à un meilleur niveau de publication scientifique au sujet de la RBC. Il est encourageant de voir que des étapes sont déjà franchies dans quelques régions d’Afrique, pour encourager de telles publications, par exemple par le Réseau de la RBC en Afrique (CAN) dans l’organisation d’ateliers pour les personnes participant aux programmes de RBC.

Le défi consiste à consigner ces éléments de réflexion, de manière objective et auto-critique, et que cela constitue une part essentielle intégrée à chaque programme. Le compte-rendu ne devrait pas constituer en un simple travail de routine et une idée venant après-coup juste pour que les donateurs soient satisfaits. Il faudrait que les personnes handicapées fassent partie intégrante du processus d’évaluation et des recherches.

Il existe également un besoin urgent pour les personnes impliquées dans la RBC de s’organiser en réseau. Il est très facile de travailler de manière isolée. Mais lire et contribuer à des articles de journaux professionnels, participer à des conférences, utiliser Internet pour discuter et transmettre des idées, est également très important, et une rubrique spécifique à ces activités doit être incluse dans le budget des programmes.

CONCLUSION 

Nous avons examiné le débat actuel sur la pauvreté et le développement, et nous avons noté qu’il était centré sur les droits. 

Nous avons constaté que la première étape pour s’attaquer à la pauvreté, est de donner la parole et la pleine participation pour le changement à ceux qui sont les plus affectés par la pauvreté. Nous avons vu qu’à moins que les personnes handicapées n’aient la parole, ils continueront à être marginalisés, mal compris et exclus des stratégies de réduction de la pauvreté.

Nous avons observé les différents acteurs sur la scène du handicap, et nous avons vu que collectivement, il y a eu un grand changement dans la réflexion et les attitudes envers le handicap, passant du besoin individuel aux droits universels. 

Nous avons identifié le fait que la RBC est principalement un processus communautaire aussi bien qu’individuel, de développement, et constitue par conséquent un élément essentiel des stratégies de réduction de la pauvreté.

Enfin, nous avons déterminé certains procédés et certains domaines dans lesquels la RBC peut être plus efficace en tant qu’élément de stratégie pour réduire la pauvreté. 

Il est facile d’être découragé dans notre travail de tous les jours, quand nous sentons que nous sommes chargés d’un tel fardeau, particulièrement en Afrique. Mais, en constatant la façon dont les idées ont changé, on peut se consoler en regardant en arrière et se dire que beaucoup de choses ont été réalisées. Les individus peuvent changer les choses; les O.N.G. peuvent changer les choses; les organismes internationaux écoutent (enfin); la politique peut être changée.

Nous pouvons faire changer les choses, et nous sommes en train de le faire. Nous devons tenir nos engagements, et ne jamais être tentés d’abandonner. Comme l’a dit Edmund Burke: « Pour que le mal triomphe il suffit que les hommes bons ne fassent rien.» 

Walt Whitman, un poète américain qui était bien en avance sur son temps, et avait compris où se situait la vraie sagesse, a écrit :


Il y a le monde, et il y a la terre. La terre est ce que Dieu a créé. Le monde est ce que l’homme en a fait. C’est la terre qui ne fait aucune discrimination, n’a aucune défaillance imaginable, nn’emferme rien, ne refuse rien, n’exclut personne. Et nous devons retourner à la terre pour trouver la façon de construire notre monde. 

Ecoutons la terre, la terre qui roule, le sol profond et fertile de l’Afrique, et entendons son message de non- discrimination, d’aucune défaillance concevable, qui n’enferme rien, ne refuse rien, et n’exclut personne. 
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CHAPITRE 3 

La RBC, élément du  développement social, culturel et politique

Benon Christopher Ndaziboneye, Isaac Nyathi, Fred Mzoma 

RESUME
Par définition, la RBC devrait faire partie du développement social, culturel et politique, mais en réalité, elle a tendance à se glorifier sur le mérite de sa propre invention. Les programmes de RBC doivent examiner attentivement leur efficacité en termes de pertinence et de réactivité aux défis actuels. Ces défis se rapportent à la réadaptation efficace, à l’inclusion, à l’intégration sociale et à l’égalité des droits pour les personnes handicapées. Lorsqu’on examine la pratique en matière de RBC en Afrique, on s’aperçoit que les difficultés les plus importantes résultent d’un certain nombre de problèmes, parmi lesquels : la tendance des programmes de RBC à concentrer leurs activités sur les individus avec des déficiences, la participation limitée de la communauté dans la planification et le développement de la RBC, le fait de sous-estimer l’effet de la culture et ce qui est nécessaire pour changer cette situation, et enfin, l’engagement et la participation limités des gouvernements. Ce chapitre analyse la situation réelle en Afrique, identifie les lacunes, souligne les facteurs qui aggravent les problèmes et suggère les mécanismes possibles pour inclure la RBC dans le développement général social, culturel et politique. Le chapitre conclut qu’à moins que la RBC ne devienne un élément du développement général social, culturel et politique, il échouera dans sa mission. En même temps, le développement social, politique et culturel en sera également négativement affecté.

INTRODUCTION 

Par définition (OMS, OIT, UNESCO, 1994), la RBC est une stratégie incluse dans le développement communautaire ; cependant, il existe une preuve importante que les activités de RBC fonctionnent souvent indépendamment dans la communauté comme des projets parallèles à d’autres projets généraux du développement
 social. Résultat : les agents de développement social adressent les personnes handicapées aux projets de RBC pour recevoir les prestations qu’elles auraient pu recevoir normalement, auprès de n’importe quel prestataire de service de base existant. C’est vrai particulièrement là où la RBC est réalisée par des ONG ou par des organisations de personnes handicapées qui gèrent les projets de RBC dans de petites localités.

Ces petites organisations emploient leur propre personnel; certains d’entre elles construisent même des infrastructures comme des cliniques, des services communautaires, des ateliers orthopédiques, des centres et des écoles de formation professionnelle dans ces communautés. Celles-ci ne peuvent réussir que pendant un moment limité, lorsque les ressources initiales sont encore disponibles et quand leur portée reste limitée. Cette situation suscite des défis en termes de pérennité, d’accessibilité financière, de champ d’application et de développement inclusif. Construire une infrastructure de RBC séparée serait trop coûteux à soutenir à long terme et cela la rendrait plus difficile à développer sur un champ plus large.

Ces réalités rappellent que nous ne devrions pas nous glorifier de l’invention de la réadaptation à base communautaire, sans regarder à son efficacité, sa pertinence et sa réactivité par rapport aux défis actuels. Profitons de cette occasion pour réfléchir, réorienter et ébaucher des stratégies qui élargiront le champ d’application et amélioreront l’efficacité. 

LES FACTEURS QUI AFFECTENT L’INCLUSION DE LA RBC DANS LE DEVELOPPEMENT GENERAL 

Focalisation sur l’individu 

Bien qu’on parle d’une approche globale en RBC, sa mise en œuvre reste souvent concentrée sur la situation d’un individu. Ainsi, il y eut des suggestions pour modifier l’appellation en « Réadaptation basée sur l’individu. » Cette tentation a été provoquée par le fait que très souvent les ceux qui sont chargés de mettre en oeuvre la RBC se concentrent sur l’individu et oublient que c’est l’environnement de l’individu qui handicape la personne. Alors, quel est cet environnement que la RBC vise à traiter? Il peut inclure les défis suivants:

1. le manque d’aides techniques telles que les fauteuils roulants et les béquilles 

2. l’inaccessibilité des routes, des bâtiments, etc. 

3. le manque de matériel et d’équipement en Braille 

4. le manque d’appareils auditifs 
5. l’emploi d’une méthode d’enseignement adaptée obligatoire pour les enfants sourds 

6. des installations scolaires rudimentaires
7. le manque d’enseignement professionnel pour les enfants avec des déficiences intellectuelles 

8. les attitudes négatives envers les personnes handicapées 

9. l’absence de Politique 

10. le manque d’engagement pour la bonne gouvernance
Le 10ème point constitue un obstacle principal de l’environnement qui reproduit les conditions handicapantes. De nombreux régimes dans le monde autorisent des dépenses colossales pour les armes et les guerres, qui en fin de compte handicapent plus de personnes physiquement, économiquement, socialement et psychologiquement. La plupart de nos populations dans de si nombreux pays, sont devenues plus pauvres, vivant dans un état et une situation dramatiques, à cause de politiques de gouvernance handicapantes et de processus que suivent nos gouvernements. Même dans des pays comme le Malawi où les gouvernements ont essayé d’avancer positivement, on constate que les institutions internationales comme la Banque Mondiale et le Fonds Monétaire International (FMI) ainsi que les élites de nos sociétés, ne parviennent pas franchement à soutenir de telles initiatives. Les questions relatives au handicap ne sont pas mises en valeur comme des principes ou préalables pour évaluer les résultats de la bonne gouvernance et des stratégies de réduction de la pauvreté, bien qu’il soit évident que les personnes handicapées sont parmi les plus pauvres des pauvres. Cette attitude et cette approche du handicap sont la cause principale du bilan pitoyable de la réalisation de la Décennie Africaine. Le manque d’engagement des gouvernements à la cause du handicap apparaît maintenant clairement dans la lenteur avec laquelle la Décennie est mise en œuvre.

Ceci montre incontestablement que le handicap n’est pas juste un problème médical ou individuel, mais aussi une question comprenant plusieurs déterminants sociaux. Il faut résister à la tentation de rebaptiser la RBC en ‘réadaptation basée sur l’individu’. Car une telle qualification  serait basée sur la « mauvaise pratique », sachant, comme nous le savons,  que les objectifs principaux de la RBC ne sont pas uniquement de réadapter et de renforcer les capacités de l’individu, mais également d’éliminer les barrières de l’environnement social et physique,  de renforcer les capacités des communautés à aborder les besoins des personnes handicapées et à promouvoir l’égalisation des chances.

Participation limitée de la communauté 

Lorsqu’on compare la définition de la RBC à ce qui est réellement mis en oeuvre, on est tenté de réfléchir à la question : Est-ce la réadaptation basée sur la « communauté » ou la « confusion » ? ‘Confusion’, car la définition souligne l’importance de la communauté alors que dans sa conceptualisation et sa planification, aucune « communauté » ne semble figurer.

La RBC est le plus souvent organisée et réalisée avec la communauté figurant seulement comme une arène. On insiste sur le fait que ce processus doive avoir lieu au sein d’une communauté, mais il ne comporte aucun élément de participation communautaire aux phases de conceptualisation et de planification. De plus, bien que l’on recommande que les communautés soient impliquées dans la planification des programmes de RBC, il existe de nombreux exemples de projets de RBC où ça n’est pas le cas, alors que la participation est cruciale à ce stade pour assurer le processus d’appropriation et de pérennité. 

Ceci pourrait ainsi nous amener à une autre question : Est-ce la réadaptation basée sur « la communauté » ou « la réclusion »? Il ne faut pas confondre le confinement ici avec la réclusion qui s’applique, selon les critiques, à la réadaptation institutionnelle, mais la réclusion dont nous parlons ici s’applique au processus suivant lequel les programmateurs fixent délibérément une limite à la RBC, et suivant lequel ils mettent en oeuvre un programme de RBC avec des objectifs définis qu’ils ont prévus et en assurent le suivi en conséquence, et une fois réalisé, le programme de RBC prend fin. Ce qui est souvent négligé, c’est de concevoir que la RBC est un processus qui affecte la vie d’une personne, et aussi longtemps qu’elle vit, les effets et l’impact d’un programme de RBC se manifestent toujours. Si ceci n’est pas correctement suivi, de nombreux autres effets secondaires apparaissent inévitablement dans la vie de ceux qui sont affectés. Dans ce cas, on peut dire que les programmateurs réalisent les programmes de RBC dans les limites de leur projet aux dépens du bénéficiaire, qui supportera les effets de leur processus planifié probablement pour le restant de sa vie. 
Considérer la RBC en tant que « réadaptation basée sur la confusion » et « réadaptation basée sur la réclusion », peut servir à soulever des questions très sérieuses. Cela nous alerte sur la pratique des concepteurs de la RBC qui parlent de la participation de la communauté comme étant assimilée à la philosophie de la RBC, mais en réalité, n’impliquent pas la communauté dans sa planification et sa mise en oeuvre. Une telle situation entrave l’inclusion de la RBC dans le développement communautaire ou social général. Il semble indiquer que les détenteurs de la RBC eux-mêmes sapent le processus, peut-être dans un malencontreux effort pour protéger leur propre territoire.

En outre, quand la communauté ne figure que comme une scène de théâtre pour les programmes et pas comme un agent actif, elle devient le réceptacle passif d’un service planifié par d’autres. Cette situation rend difficile l’appropriation du programme de RBC par la communauté et il aura alors très peu d’influence sur leurs processus de développement social, culturel ou politique. En conséquence, ces projets sont difficiles à pérenniser, ils ont tendance à être d’une courte durée de vie. Ils ne fonctionnent que tant que l’organisation à l’origine du projet est présente.

Le rôle de l’action politique 

La RBC peut-elle réussir sans intervention du gouvernement? Nous sommes obligés de dire NON. Le gouvernement central et les autorités locales (auxquelles de tels pouvoirs ont été délégués) devraient développer la législation et les politiques qui garantiront que certaines activités sont développées dans l’intérêt des personnes handicapées. Sans politiques exécutoires, il est peu probable que les attitudes changent. Nous connaissons tous la puissance de la loi quand il s’agit de faire respecter le changement ou la conformité. Les sollicitations et la persuasion en l’absence de loi ne peuvent pas réaliser grand chose.

Il est bien plus facile pour nos parlements africains de voter une loi qui autorise l’achat d’armement qu’une loi qui fasse avancer les droits des groupes défavorisés. Pour que la RBC réussisse, il devrait y avoir une volonté politique et une action politique. 

MEME en Ouganda, où l’environnement politique et la législation sur le handicap sont particulièrement avantageux, il existe toujours un niveau élevé d’exclusion des personnes handicapées dans l’action de développement social. 
Voici un exemple: quand l’Union Nationale des Personnes Handicapées en Ouganda (NUDIPU), une organisation chapeautant plusieurs OPH en Ouganda, a contacté un organisme pour inclure les personnes handicapées dans leur large éventail de projets de développement communautaire, le directeur de projet a répondu, « nous ne pouvons les inclure que si cela n’entraîne aucun coût sur les ressources prévues. »
Dans un épisode distinct, une responsable de développement communautaire a été sommée d’inclure les personnes handicapées dans un projet d’alphabétisation fonctionnelle pour adultes qu’elle dirigeait. Elle a répondu, « Les fonds pour ce programme viennent du Gouvernement central avec des directives si strictes que nous ne pouvons pas risquer de les transgresser. » Quand on lui a demandé où les personnes handicapées de sa communauté recevraient les prestations qu’elle fournissait, elle a suggéré que ce ne serait possible que si le gouvernement pouvait leur adresser des fonds supplémentaires pour les élèves en situation de handicap. Ces deux messages sous-entendent clairement que les personnes handicapées ne peuvent pas profiter des initiatives de développement dispensées par les programmes spécialisés de développement social. Ce genre d’attitude ne pourrait changer que si les programmes de RBC sont entrepris avec l’intention de faire partie de la structure sociale, culturelle et politique générale. 
Les partenaires internationaux du développement qui financent le développement social, ont un rôle important à jouer dans l’inclusion du handicap, et par la suite la RBC, dans les activités de développement social qu’ils soutiennent, en Afrique. Une politique délibérée dans ce cas-ci peut susciter une formidable réaction. La condition d’inclure les personnes handicapées, comme un pré- requis à la coopération au développement, peut être un outil efficace pour motiver les responsables à assurer l’inclusion. Quelques exemples similaires commencent à apparaître. Par exemple, Oxfam Grande Bretagne en Ouganda, a posé comme condition, que toute organisation partenaire qu’ils financent doit avoir un cadre d’action global dans lequel les personnes en situation de handicap sont effectivement inclues dans leurs programmes.

Le gouvernement américain a également publié une directive selon laquelle tout programme financé par des fonds du gouvernement américain doit créer des dispositifs pour inclure les personnes handicapées. Entre temps, l’Union européenne a également proposé des instructions pour l’inclusion des personnes handicapées. Si ces politiques sont appliquées et convenablement contrôlées, elles occasionneront un grand changement vers le développement inclusif et les programmes de RBC pourront en profiter. 
Ce qui a desservi les projets de RBC à long terme, c’est que dans la plupart des cas, soit ils viennent d’un département national séparé, soit ils sont financés par un bailleur de fonds international, soit ils sont financés et mis en œuvre par une organisation étrangère. Ceci a comme conséquence que d’autres projets généraux existants les considèrent comme des programmes distincts et parallèles. De notre point de vue, les projets de RBC ne devraient pas se positionner comme des institutions indépendantes qui fournissent tous les services aux personnes handicapées. Au lieu de cela, ils devraient être rattachés autant que possible aux programmes existants qui ont un réel avantage en termes de capacité à influencer et à mobiliser les autres.

L’effet de la culture et un rôle de plaidoyer pour la RBC 

Dans ce contexte, la RBC a le rôle important d’influencer et d’aider les prestataires de services de base à inclure les aspects de la RBC qui sont appropriés à leur propre activité, comme par exemple des projets générateurs de revenu, ou des pratiques inclusives dans les écoles. 

Pour que la RBC fasse partie du développement social, culturel et politique, elle doit disposer du plaidoyer comme composante importante. Les cultures mettent du temps à se construire, et il en serait de même pour les changer. Par conséquent, la RBC ne peut pas changer les croyances culturelles négatives sur le handicap du jour au lendemain. Quelques ateliers de sensibilisation au début des projets ne peuvent pas entraîner un changement socioculturel et politique substantiel. Changer une culture, demande une sensibilisation durable et constante de tous les acteurs de développement pendant tout le cycle du projet.

Le développement culturel se rapporte au développement des valeurs sociétales, des traditions, des langues, des réponses aux crises, des orientations religieuses, des loisirs, de la célébration formelle et informelle des événements importants, du traitement des célébrités, de la récompense des réalisations, de la gestion de relations sociales telles que le mariage, l’héritage, la succession des chefs culturels, la résolution des conflits et d’autres aspects de la vie lorsqu’ils affectent le bien-être des individus. Dans ce contexte, nous devons nous poser ces questions: Dans les aspects de la vie ci-dessus, comment le handicap est-il considéré ? Est-ce qu’on le perçoit comme une question importante? S’en occupe-t-on délibérément dans tous ces aspects du développement? Comment peut-on les influencer au mieux? 
STRATEGIES POUR INCLURE LA RBC DANS LES GRANDS AXES DU DEVELOPPEMENT 
1.     Les mécanismes pour l’inclusion devraient commencer d’emblée à partir de la conception du projet initial. À ce niveau, toutes les structures appropriées, aussi bien les organisations publiques que non gouvernementales (O.N.G.), devraient être impliquées. Elles devraient être soigneusement identifiées et leurs rôles correctement précisés dans le cadre du projet. Il est important de noter que les rôles ici doivent être réels et non pas juste pour la façade. 
2      Le projet devrait chercher à renforcer les capacités des organismes partenaires pour mettre en oeuvre certains aspects des projets. Par exemple, un projet géré par la société Ougandaise pour les enfants handicapés (USDC) était d’abord de soutenir les hôpitaux pour implanter des unités de physiothérapie afin d’initier le programme de RBC. Par la suite, le gouvernement a assumé la responsabilité de ces structures et a engagé le personnel approprié dans ces hôpitaux. 

3.    Un projet de RBC devrait viser à faciliter aux prestataires de service généraux le développement de certains éléments de la RBC dans leurs programmes. Ceci permet aux agences pour le développement, qui assurent des services généraux de développement social, de viser délibérément les personnes handicapées. Par exemple, un programme d’alphabétisation fonctionnelle pour adultes qui a lieu dans la communauté doit prévoir des dispositions pour les personnes en situation de handicap également. Ceci a plusieurs avantages. Il soulage le fardeau accablant de quelques acteurs et permet à d’autres organismes de constater que les personnes handicapées sont des membres de la communauté.

CONCLUSION 

Pour que la RBC atteigne ses objectifs d’égalisation des chances pour les personnes handicapées et leur pleine inclusion dans tout le processus de développement, elle doit être construite dans le processus socioculturel et de développement général. Ceci aidera à aborder les défis principaux de la RBC que sont l’efficacité, l’accessibilité, la pérennité et la portée. C’est possible si les responsables de la RBC y sont dévoués. Ils doivent faire attention de ne pas s’emparer des programmes de la RBC comme d’un territoire exclusif, car ceci ne reflète pas la philosophie fondamentale.

Le but initial de la RBC était de donner les moyens de développement communautaire, pour satisfaire les besoins de réadaptation des personnes handicapées dans leur environnement (la communauté.) Elle est supposée être une stratégie intégrée, pour répondre aux besoins des personnes en situation de handicap, dans le processus global de développement communautaire. Pour que ce but soit atteint, la RBC doit être intégrée à tous les aspects de l’action de développement social, imbriquée dans la culture des gens, avec l’appui d’une action politique, telle qu’une législation appropriée et sa mise en oeuvre politique. Ce but reste encore à réaliser dans la plupart des endroits où la RBC a été mise en œuvre en Afrique. 
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CHAPITRE 4
La RBC et l’autonomisation économique des personnes en situation de handicap
Daniel Vershima Tsengu, Svein Brodtkorb, Torild Almnes 

RESUME 

Ce chapitre tente de définir la RBC et l’autonomisation des personnes en situation de handicap. Il justifie la raison pour laquelle le potentiel des personnes en situation de handicap doit être renforcé. Il décrit plusieurs manières suivant lesquelles les capacités des personnes en situation de handicap peuvent être renforcées par la RBC, en se référant aux exemples utilisés dans plusieurs programmes de RBC et d’autres programmes semblables en Asie et en Afrique. Il souligne l’importance de sensibiliser la communauté, y compris le marché du travail, pour améliorer la reconnaissance des capacités des personnes en situation de handicap et accroître leur participation à la vie économique générale de la société. Ce chapitre décrit également comment assurer la pérennité des activités de renforcement des capacités sur le plan économique. Le chapitre conclut que l’autonomisation économique des personnes en situation de handicap ne peut pas être réalisée sans leur participation active à tout le processus.

INTRODUCTION 

L’OMS, l’UNESCO et l’OIT (1994), définissent la RBC comme «une stratégie du développement général de la communauté pour la réadaptation, l’égalisation des chances et l’inclusion sociale de tous les enfants et adultes en situation de handicap. La RBC est mise en œuvre par les efforts combinés des personnes en situation de handicap, et des services sociaux, de santé, d’éducation, de formation professionnelle adaptés.» 

La RBC encourage non seulement les droits des personnes en situation de handicap, mais cherche aussi à créer un environnement où elles peuvent bénéficier de l’égalité des chances avec leurs homologues « valides », et où on leur permet de participer pleinement à toutes les activités de la société. Le rôle de la RBC en tant que telle dans l’autonomisation des personnes en situation de handicap est absolument essentiel. 
DEFINITION de L’AUTONOMISATION (‘EMPOWERMENT’) 
Helander (1993), a défini l’autonomisation comme « un processus continu, qui permet à un individu d’accomplir et d’être responsable de ses devoirs et de ses responsabilités et lui permet de protéger ses droits dans la société. Une partie du processus est de fournir aux personnes concernées les ressources, les opportunités, la connaissance et la compétence requises pour accroître leur capacité à choisir leur propre futur et à participer pleinement à la vie communautaire. » 

L’autonomisation des personnes en situation de handicap, vise par conséquence à leur donner diverses occasions de se découvrir, de comprendre leur environnement, d’être conscients de leurs droits, de prendre le contrôle de leur vie et de prendre part aux décisions importantes qui mènent à leur destin.

POURQUOI IL EXISTE UN BESOIN D’AUTONOMISATION ECONOMIQUE DES PERSONNES  EN SITUATION DE HANDICAP
L’OMS, l’UNESCO et l’OIT (2004) notent qu’ « il existe une forte corrélation entre le handicap et la pauvreté. La pauvreté mène à un handicap accentué et le handicap, à son tour,  mène à la pauvreté accrue. » En 2000, les Etats membres des Nations Unies ont fixé les Objectifs du Millénaire pour le Développement, dans lesquels l’élimination de la pauvreté venait en première position sur la liste. L’effet de la pauvreté sur les personnes handicapées est prodigieusement massif et dévastateur. Selon le Département pour le Développement International (DFID) (2000), 50% des déficiences sont évitables et sont directement liées à la pauvreté. Narayan et Petesch (2002), notent que « la pauvreté viole les droits de l’homme fondamentaux des personnes en situation de handicap, les privant des besoins vitaux de base, y compris la santé, l’éducation, l’eau potable, la nourriture, l’abri et l’habillement, ainsi que les moyens de subsistance.»

L’expérience indique que la majorité de personnes handicapées sont sans emploi, et qu’on leur refuse souvent des offres d’emploi même lorsqu’elles ont satisfait aux exigences requises. Par conséquent, elles n’ont pas de revenu stable et doivent dépendre de la générosité des membres de la famille, des sympathisants et des organismes de charité afin que leurs contributions assurent leurs moyens de subsistance. Les instruments internationaux, comme la Convention sur les Droits de l’Homme et les Droits de l’Enfant,  la Convention n°159 de l’OIT sur la politique nationale pour l’emploi des personnes en situation de handicap, et les règles standard des Nations Unies sur l’égalisation des chances pour les personnes en situation de handicap, sont pratiquement ignorées par la plupart des gouvernements en Afrique. Ainsi, les personnes handicapées continuent de souffrir de manière accentuée « de la discrimination », « de la marginalisation » et « de l’oppression » (Onota, 2003; Akintaro, 2004) de la part de prétendus « valides » opportunistes. Dazie, (1980) et Omubene, (2002) maintiennent que de telles manifestations des attitudes sociales négatives subies par les personnes handicapées créent « l’animosité, engendrent le ressentiment, et répriment l’initiative et la créativité ».

Les résultats d’une étude récente sur « l’Impact des Services pour les Personnes avec une lésion de la moelle épinière sur la Participation Economique » indiquent que les personnes handicapées souffrent de diverses formes d’entraves, y compris : l’accès à l’emploi, l’obtention d’un emploi approprié, conserver un emploi, toucher un salaire approprié, l’attitude discriminante, les compétences appropriées, l’absence de diplôme, l’environnement et les systèmes de transport inaccessibles etc. (Momin, 2004). Ces obstacles constitués par les attitudes et l’environnement ont tendance à limiter leur capacité à participer effectivement aux activités économiques. Les personnes handicapées ont un grand potentiel qui pourrait être exploité et mis à profit pour le développement de la communauté, pour peu qu’on leur accorde des opportunités, une attitude, et une approche appropriées. Ce défi se pose aux programmes de Réadaptation à Base Communautaire (RBC) qui sont les prestataires de service de base et les agents de changement. Nous sommes d’accord avec Coleridge (1993) Rifkin et Pridmore (2001), qu’il est grand temps que « les impuissants » soient « libérés » et « qu’on leur offre les opportunités d’acquérir l’expérience et la confiance requises pour influencer les décisions qui affectent leurs propres vies quotidiennes »; pour découvrir et choisir la voie qui mène à leurs destins, pour prendre le contrôle de leur vie et apporter leur contribution au développement de leurs communautés. 

STRATEGIES POUR ASSURER L’AUTONOMISATION ECONOMIQUE DES PERSONNES HANDICAPEES 

Il y a trois manières principales de réaliser l’autonomisation économique des personnes handicapées à travers la RBC. Elles sont brièvement analysées ci-dessous. 

Assurer des opportunités d’éducation 

L’éducation est un outil puissant pour l’autonomisation économique des personnes en situation de handicap. Rifkin et Pridmore (2001), soutiennent ce fait quand ils énoncent que, « l’information (l’éducation) c’est le pouvoir; les gens qui sont privés d’information sont dépourvus de pouvoir et aussi de choix d’améliorer leurs vies ou de moyen de contrôler ce qui leur arrive … » Grâce à des programmes éducatifs (qu’ils soient formels ou informels), les personnes handicapées peuvent acquérir les connaissances et les compétences requises pour accomplir leurs rôles, leurs tâches ou effectuer certaines activités socio-économiques pour leur développement personnel et celui de la communauté.

L’éducation pour le renforcement des capacités devrait commencer à partir de l’école maternelle et se poursuivre jusqu’à l’âge adulte. Les programmes de RBC ne devraient pas sous-estimer l’importance des compétences acquises à l’école maternelle, comme le langage, la langue des signes, comment trier et mesurer, l’orientation et la mobilité, l’utilisation d’outils, l’apprentissage des activités de la vie quotidienne, etc. tout ce qui est enseigné aux enfants au niveau préscolaire. En leur enseignant de telles compétences, nous les préparons déjà à la vie future. L’enseignement précoce de compétences pré-professionnelles augmente la confiance en soi, renforce l’amour-propre, ce qui augmente l’efficacité dans l’exécution d’une tâche lors de la future vie active. Au Nigéria, comme dans beaucoup de pays d’Afrique, il y a un nombre limité d’écoles inclusives offrant une formation et une éducation spécialisées pour l’acquisition de compétences professionnelles. Les quelques-unes qui existent n’ont pas de programmes d’études adaptés qui répondent aux besoins spécifiques des personnes handicapées. Les cursus des écoles d’éducation spécialisée et de formation professionnelle devraient également prendre en considération les activités qui prépareraient la transition efficace des personnes handicapées de l’école à la vie active. Cette opinion a été largement partagée par plusieurs participants à un forum de discussion en ligne sur ‘l’Emploi des Jeunes en situation de Handicap’, financée par la Banque Mondiale. Les programmes de RBC et les services publics pertinents doivent soutenir les personnes handicapées dans les écoles, avec les aides techniques nécessaires, comme les prothèses auditives, les calculatrices vocales, les aides à la mobilité etc., et fournir le matériel et les équipements pédagogiques, et doivent également encourager les environnements scolaires respectueux du handicap (par exemple, l’accessibilité etc.) pour faciliter l’apprentissage.

L’autonomisation par l’éducation ne peut pas être réalisée uniquement par la formation des personnes handicapées; il est également important de renforcer les capacités des professionnels de la réadaptation qui travaillent avec eux. Le Conseil Indien de Réadaptation,  en collaboration avec les Universités ‘Indira Gandhi National Open University’ (IGNOU) et ‘Madhya Pradesh Bhoj Open University’ (MPBOU) a inclus des programmes d’enseignement à distance respectivement dans 25 importants instituts de formation et dans 67 centres d’étude, à travers le pays. Les cours proposés comprennent: l’orthophonie, la technologie des prothèses auditives et des embouts auriculaires, l’éducation spécialisée, l’orientation professionnelle etc. Ceci aide à mettre à jour et à valoriser les connaissances et les compétences des professionnels de la réadaptation, et ainsi intensifier le niveau d’autonomisation des personnes handicapées avec lesquelles ils travaillent (Singh 2004). L’enseignement formalisé à long et à court terme se pratique également dans des pays comme l’Ouganda, le Malawi, le Zimbabwé, le Nigéria etc.

Au Nigéria, Christoffel Blindenmission International (CBMI) dirige un Programme National de Formation pour les agents de terrain de la RBC.Il s’agit d’une initiative de formation à court terme où on organise des ateliers sur des sujets divers relatifs à la réadaptation, y compris la gestion de programmes d’intégration économique. En moyenne, 8 ateliers sont organisés chaque année. Les stagiaires- cible incluent: les agents de la RBC sur le terrain, les enseignants d’éducation spécialisée, les parents des personnes handicapées, les professionnels de la réadaptation de la fonction publique, etc. Ce type de formation à court terme contribue sensiblement au renforcement du potentiel économique des personnes handicapées. Cependant, pour déterminer l’efficacité de ces programmes de formation, la RBC doit élargir l’évaluation de l’impact des services assurés par le personnel qui a bénéficié des formations et notamment comment les attitudes négatives sont modifiées et comment le statut économique des personnes handicapées est amélioré. 

Au niveau communautaire, la RBC peut faciliter l’autonomisation économique des personnes handicapées, en organisant la formation pré- professionnelle dans les différentes activités, en utilisant les services appropriés au sein de la communauté locale de préférence, dans le cadre des systèmes d’apprentissage. Une analyse des questionnaires utilisés dans certains projets soutenus par CBMI engagés dans la formation professionnelle à Bangalore, en Inde, indiquent que la majorité des Cadres de la Formation Professionnelle de la RBC « ont intégré les stagiaires dans des programmes de formation professionnelle préconçus qui sont archaïques et pour lesquels il n’existe aucune opportunité d’emploi » au lieu de les faire participer et faire participer leurs familles au processus de prise de décision (Breisacher 2002). La formation continue pour les personnes handicapées dans un emploi en milieu ordinaire leur assure une pleine qualification pour une compétition favorable avec les personnes ’valides’, et peut également les aider à maintenir leur emploi, et ainsi à stabiliser leur revenu. 

Offrir des opportunités d’emploi 

L’article 23 (1) de La Déclaration Universelle des Droits de l’Homme par les Nations Unies déclare que: « toute personne a droit au travail, au libre choix de son travail, à des conditions équitables et satisfaisantes de travail et à la protection contre le chômage » (ONU, 1948). Au contraire, l’OIT estime que le « taux de chômage parmi les personnes en situation de handicap dans les pays en développement est un problème accablant– atteignant jusqu’à 80% dans certains pays » (OIT, 2003). Caswell (2003), note que: quoiqu’ « il existe une législation pour le système des quotas privilégiant l’emploi des personnes en situation de handicap, malheureusement, cette législation est soit sous-exploitée, soit elle n’est pas appliquée ». 
Beaucoup de personnes handicapées ont un bon niveau d’instruction  et ont d’excellentes idées pour contribuer au développement de leurs communautés et même de leur pays, par le biais du service public; mais en général, on ne leur laisse pas l’occasion de le faire en raison de leur handicap. Il est ridicule pour les gouvernements en Afrique de penser qu’ils peuvent réaliser un développement significatif dans tous les aspects des activités humaines, sans faire participer les personnes en situation de handicap au processus de planification et de réalisation. S’il faut faire participer les personnes handicapées, elles devraient alors être bien représentées en les employant dans tous les ministères et services gouvernementaux. La plupart des gouvernements et quelques O.N.G. en Afrique offrent, dans une certaine mesure, des emplois protégés pour les personnes handicapées. Bien que cette disposition satisfasse leurs besoins spécifiques, elle encourage l’exclusion sociale, accentue la stigmatisation et les prive de leur droit à l’égalité des chances en matière d’emploi, comme en bénéficient les autres personnes ‘valides’. 

Le secteur privé, qui est susceptible de requérir environ 50% des opportunités d’emploi dans la plupart des pays africains, ignore les capacités et les potentialités des personnes handicapées. Lors d’une évaluation des activités d’un projet de RBC dans l’Etat de Benue, au Nigéria, on a demandé à la propriétaire d’un restaurant si elle engagerait une personne handicapée, et sa réponse fut automatique et indiscutable: NON. Lorsqu’on lui a demandé pourquoi, elle a dit: « elles ne peuvent rien faire correctement; de plus, elles porteront malheur à mes affaires». Malheureusement, 80% de propriétaires de commerces privés dans ce district partageaient son avis! Cette attitude négative du public envers les personnes handicapées est l’un des plus grands défis auxquels les programmes de RBC doivent faire face. D’autre part, les personnes handicapées de leur côté doivent travailler dur pour changer cette image, en travaillant dur et en faisant preuve de performances fiables dans toute opportunité d’emploi qui leur est accordée. 

La RBC devrait faciliter l’embauche des personnes en situation de handicap à des postes de direction pour leur permettre de profiter de l’avantage de telles occasions pour se développer et utiliser leur esprit d’initiative dans la gestion de leurs responsabilités. Les employeurs devraient également permettre aux personnes handicapées recrutées, d’adhérer aux syndicats pour leur permettre d’exprimer leurs opinions et leurs sentiments au sujet des problèmes généraux et des questions qui concernent leurs vies. Les programmes de RBC peuvent encourager l’emploi en milieu ordinaire pour les personnes handicapées par une sensibilisation sur le besoin d’égalité des chances pour les personnes handicapées, en informant le public sur leurs capacités et en encourageant les OPH à participer au processus politique, en créant des groupes de pression capables d’influencer les politiques gouvernementales.

L’Auto- emploi

Albright, (1993), note que, « l’auto- emploi est une option qui est d’un intérêt croissant pour les personnes handicapées tant dans les pays économiquement développés que dans les pays en voie de développement. » Ceci pourrait être un puissant outil pour l’autonomisation économique des personnes handicapées; non seulement parce qu’elles prennent l’initiative, mais aussi parce qu’elles jouent un rôle prépondérant dans leur organisation structurelle, ainsi que dans la prise de décision et le processus de gestion courants. L’auto- emploi inclut le fait de diriger de petites entreprises, et de travailler dans les coopératives gérées par les personnes handicapées. Nyerere, J., président de la Tanzanie, soutient l’effort indépendant, qu’il considère comme un outil efficace pour l’autonomisation et le développement, quand il dit:

« L’homme ne peut que se libérer ou se développer. Il ne peut pas être libéré ou développé par autrui. Car l’homme se fait lui-même. C’est sa capacité à agir délibérément, pour un but autodéterminé, qui le distingue des animaux. L’essor de sa propre conscience, et donc de son pouvoir sur lui-même, son environnement, et sa société, doivent donc finalement être ce que nous voulons dire par le développement ».

Toit (1991), cite le Self-Help Association of Paraplegics, (SHAP) à Soweto, en Afrique du sud, comme un bon exemple d’effort indépendant pour renforcer, développer, et créer des offres d’emploi pour les jeunes avec un handicap moteur. SHAP a une usine, qui emploie 130 personnes handicapées qui travaillent selon le principe de la sous-traitance, en faisant un travail de conditionnement et d’assemblage, de réparation d’appareils électroniques et mécaniques sophistiqués, tels que les appareils-photo, les calculatrices etc. Cette association gagne l’admiration et l’appui du gouvernement et des compagnies locales dans leurs efforts de collecte de fonds pour l’autosuffisance.
Un autre bon exemple de travail indépendant méritant d’être mentionné, est cette initiative lancée par une organisation de réadaptation et d’aide sociale, la ‘Social Assistance and Rehabilitation for the Physically Vulnerable’ (SARPV) à Chakoria, au Bangladesh. Fondée en 1989, par M. Shahidul, qui a lui-même un handicap moteur, la SARPV a un programme de crédit et de développement de compétences, appelé ‘construire sa propre petite entreprise’
 (BOSEP), pour renforcer les capacités et soutenir les personnes handicapées et démunies dans le district, qui voudraient être de grands entrepreneurs mais manquent de compétences et de fonds adéquats pour réaliser leurs rêves. Bien que Caritas-Pays Bas et l’ESCAP de l’ONU financent en grande partie la SARPV, sa capacité à intégrer ses activités pour s’adapter à la culture et aux besoins de la population de cette région en fait une initiative originale. On y enseigne des techniques commerciales aux participants et on y octroie des prêts aux groupes de personnes handicapées après qu’ils aient réussi à leur diplôme. Les membres de l’association sont encouragés à collaborer avec les membres de la famille et d’autres personnes ‘valides’ dans la communauté, pour l’exécution des activités économiques respectives (Alan, 1997). A Mombasa, au Kenya, le projet d’APDK (Association pour les personnes handicapées physiques, Kenya) dirige un programme à base communautaire pour la création d’emplois où 360 micro- entreprises ont été établies, dont 80% fonctionnent de façon satisfaisante. Les programmes de RBC devraient encourager les initiatives semblables dans d’autres pays africains pour renforcer l’autonomisation économique des personnes handicapées.

Offrir des opportunités de ressources financières 

Dans une tentative d’autonomisation économique des personnes handicapées, il ne suffit pas que les programmes de RBC s’arrêtent à « leur apprendre à pêcher » sans les munir de l’équipement nécessaire pour « attraper du poisson ». Il faudrait aider les personnes handicapées qui ont bien réussi leur formation professionnelle et qui n’ont pas pu trouver de travail salarié, à monter des ateliers ou à créer des activités génératrices de revenus (AGR), afin de gagner leur vie.

Au Nigéria, les Services pour les Personnes Handicapées ont accordé des prêts à 40 personnes en 2003, de ses Fonds de Crédits Renouvelables
. Les prêts allaient de 1000N (7 USD) à 50,000N (370 USD). Les prêts sont déterminés par la situation de handicap du client, la nature du commerce et la situation économique de la personne handicapée ou de sa famille, entre autres conditions. On accorde aux personnes handicapées dont les AGR exigent un capital important, une partie en subvention et une partie en prêt. Les résultats d’une étude globale menée par CBMI pour déterminer le succès et l’échec des programmes de formation professionnelle et de moyens de subsistance confirment que les personnes en situation de handicap soutenues à l’aide de subventions et de prêts ont beaucoup plus de chances de réussir que celles qui ont uniquement eu accès à des prêts (Caswell, 2003). L’expérience de la supervision du programme d’intégration économique au Nigéria montre qu’on n’a pas forcément besoin d’importants montants d’argent pour changer la vie de la majorité des personnes handicapées qui vivent en milieu rural. Les sources de fonds pour aider les personnes handicapées désireuses de créer des AGR pourraient venir des Programmes de Réduction de la Pauvreté du gouvernement, des banques communautaires, de philanthropes, d’organisations non gouvernementales locales (ONGL), d’organisations non gouvernementales internationales (ONGI), de membres de la communauté, de familles des personnes handicapées etc. 

Les études de cas de divers projets d’intégration économique en Afrique, en Asie et en Amérique latine montrent que cela peut être une illusion de conclure qu’ils se sont soldés par un succès, si on se base sur la constatation des taux élevés de recouvrement de prêts. C’est parce que la majorité des personnes handicapées se privent de nourriture pendant longtemps afin de respecter les échéances de remboursement de prêt. Il y en a qui doivent littéralement emprunter aux voisins pour rembourser leurs prêts! Par conséquent, l’objectif des programmes de RBC de créer des opportunités pour les personnes handicapées d’accès au financement pour raison commerciale ne devrait pas seulement consister à récupérer les prêts accordés, mais aussi à répondre à la question: quelle différence les subventions ont-t-elle opéré sur la vie des personnes handicapées qui les reçoivent? Autant les personnes handicapées doivent respecter les termes de leur contrat de prêt, autant ont- elles aussi le droit de vivre.

Les personnes handicapées ont également besoin de soutien technique de la part des programmes de RBC, afin de réussir dans leurs AGR. L’appui technique inclut les domaines suivants: élaborer un projet d’entreprise, enseigner la comptabilité de base, le suivi de l’avancement du projet, évaluer les procédés de production et donner des conseils sur les secteurs à améliorer. Les personnes handicapées doivent être également encouragées à prendre l’habitude d’épargner, que ce soit avec les programmes ou avec les banques communautaires locales. Ceci permet d’assurer une sécurité en cas de problème, d’aider en cas d’expansion et réhausse le statut des personnes handicapées (Malcolm, 1996). 
Réalisant l’importance des programmes d’intégration économique des personnes handicapées, et des défis qui se posent à les gérer, CBMI recommande la formation de superviseurs spécialisés pour tous les programmes de RBC soutenus par CBMI. L’appui inestimable de tels superviseurs peut renforcer la gestion efficace des programmes.

ASSURER LA PERENNITE DES AGR EN VUE DE L’AUTONOMISATION ECONOMIQUE DES PERSONNES HANDICAPÉES 

La capacité des personnes handicapées à assurer leur propre subsistance, plutôt que de dépendre des autres pour gagner leur vie, est une pierre angulaire pour leur renforcement économique. Il est important que les personnes handicapées aient un pouvoir économique durable, afin de répondre à leurs besoins essentiels et de contribuer au développement de la communauté.

COMMENT RENDRE LES AGR DURABLES 
•  Intégrer les activités d’intégration économique de la RBC aux programmes gouvernementaux de réduction de la pauvreté et aux autres programmes qui y sont liés
•     Encourager la création de coopératives par les OPH 

•    Augmenter le soutien financier des activités d’intégration économique à travers la RBC 

•  Accroître la sensibilisation du public sur les capacités et les possibilités des personnes handicapées. 

•    Encourager le développement des capacités des personnes handicapées impliquées dans les AGR ainsi que celles des agents de la RBC dans ce domaine
•  Encourager l’utilisation des services correspondants qui existent au niveau local comme par exemple les banques communautaires, les centres de formation professionnelle, etc.

•    Encourager les innovations. Les nouvelles idées au sujet des AGR peuvent motiver l’appui local et le mécénat.
•       Encourager le suivi, l’évaluation et la recherche

•      Encourager la participation des organisations de la société civile (OSC) dans la planification et l’exécution des politiques économiques du gouvernement. Ceci peut être réalisé à travers l’organisation de forums consultatifs, l’échange d’idées lors de conférences etc. Il est plutôt malheureux qu’à la différence du Royaume Uni où le gouvernement entretient une consultation plus large avec les OSC sur un vaste éventail de problèmes, la plupart des gouvernements en Afrique voient les OSC comme des rivaux plutôt que comme des partenaires de développement.

LA SENSIBILISATION DE LA COMMUNAUTE ET DU MARCHE DU TRAVAIL, UN OUTIL ESSENTIEL POUR ATTEINDRE L’AUTONOMISATION ECONOMIQUE DES PERSONNES HANDICAPEES.   

En tant qu’agent de changement et partenaire-clé dans le développement communautaire, la RBC joue un rôle crucial en sensibilisant tous les acteurs aux questions relatives au handicap, aux aptitudes et aux droits des personnes handicapées.

Il faut que les personnes handicapées comprennent la nature de leur handicap, leurs limitations, leurs potentiels et leurs ressources. Elles doivent aussi connaître leurs droits, ainsi que les politiques et les programmes du gouvernement qui les concernent. Les programmes de RBC doivent bien faire connaître aux personnes handicapées quels services sont disponibles dans la communauté et aideraient à améliorer et valoriser leur statut, ainsi que les opportunités existantes. Les programmes de RBC devraient également faciliter leur accès et leur participation aux services et aux programmes disponibles. Ils devraient également être mobilisés pour créer des associations ou des groupes, afin de leur permettre de défendre leurs droits.

D’autre part, les programmes de RBC devraient sensibiliser les membres de la communauté sur les questions du handicap, c’est à dire les causes, la nature, les implications et les services disponibles, pour aider à améliorer les situations diverses. Il faudrait aussi faire connaître aux membres de la communauté les capacités potentielles des personnes handicapées en leur accordant l’égalité des chances dans la participation aux activités communautaires, ou par l’enseignement professionnel en apprentissage entre autres choses. Ceci permet à la communauté d’appréhender les personnes handicapées, de les accepter et de leur accorder l’égalité des chances dans la participation aux activités socio-économiques de la communauté.

Le marché du travail doit être sensibilisé au sujet du potentiel, des capacités et des possibilités des personnes handicapées afin de réduire les doutes quant à leurs performances. Ceci peut être réalisé en présentant des c.v de personnes handicapées perspicaces et assidues, ainsi qu’inciter des employeurs à offrir aux personnes handicapées qualifiées, une mise à l’épreuve pour assurer certaines tâches disponibles. La législation du gouvernement concernant l’emploi, l’accessibilité, les droits etc.. des personnes handicapées doit être discutée avec les employeurs afin qu’ils en prennent conscience et qu’ils adoptent une démarche appropriée.

METHODES DE SENSIBILISATION 

Il y a plusieurs moyens que les programmes de RBC peuvent utiliser pour sensibiliser les personnes handicapées. Certains de ces moyens comprennent:

•     Les campagnes de sensibilisation
•     Les ateliers ou les conférences
•     Les jeux de rôle 

•     Les histoires et les chansons 

•     Les rôles ‘modèles’
•     Le théâtre 

•     Les marionnettes 

•     La radio / la télévision

•     Les discussions de groupe 

•     Les brochures / prospectus/ imprimés etc.

COMMENT ORGANISER LA SENSIBILISATION 

La sensibilisation efficace exige une planification approfondie, une préparation suffisante et une mise en œuvre adéquate. La participation des personnes handicapées, des OPH et des syndicats ouvriers, par exemple, est absolument stratégique et très importante. Les organisateurs devraient être attentifs à la culture, à l’éducation etc., des personnes qu’ils se préparent à sensibiliser lors de l’étape de planification; cela aide au choix de la (des) méthode(s), du langage etc. à adopter lors de la mise en oeuvre. Les étapes de l’organisation de la sensibilisation comprennent :

•     Choisir un sujet adapté  

•     Développer une stratégie adéquate
•     Faire les préparatifs appropriés
•     Mettre en œuvre une stratégie 

•     Evaluer l’effet de la sensibilisation

CONCLUSION 

L’autonomisation économique des personnes handicapées est absolument cruciale pour la valorisation de leur statut. Cependant, ceci ne peut pas être réalisé sans l’implication et la participation de toutes les parties intéressées: le gouvernement, les membres de la communauté, le marché du travail et les personnes handicapées elles-mêmes. Les programmes de RBC devraient accroître la prise de conscience du public sur les questions de handicap et des droits des personnes handicapées. En outre, l’innovation et le soutien accru concernant les activités d’intégration économique est nécessaire; ainsi que la mise en œuvre de plans réalistes et axés sur les résultats, afin d’aboutir à une autonomisation réussie des personnes handicapées grâce à la RBC. 
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CHAPITRE 5
La  Réadaptation à base communautaire comme élément de l’éducation inclusive et du développement 

Alick H. P. Chavuta, Edward Kimuli, Orpa Ogot

RESUME 

Ce chapitre décrit la corrélation entre la réadaptation à base communautaire et l’éducation inclusive. Il présente également des études de cas en Ouganda et au Kenya respectivement sur l’enseignement spécialisé et l’éducation inclusive, afin que d’autres pays africains en tirent des leçons. En conclusion, quelques recommandations ont été faites, soulignant la marche à suivre pour les pays africains, et appliquer la stratégie de la réadaptation à base communautaire afin d’assurer l’éducation pour tous les enfants dans la communauté.

INTRODUCTION 

Les collectivités répondent différemment aux prestations de services tels que l’éducation, la santé, le transport, le travail, et la réadaptation destinées aux personnes en situation de handicap. L’accessibilité des services pour les personnes en situation de handicap continue à être un défi majeur dans toutes les régions du monde, mais particulièrement dans les pays en développement. Cependant, beaucoup de pays se sont rendus compte des avantages d’inclure les personnes en situation de handicap dans toutes les activités de développement. Les politiques ont été adaptées pour sauvegarder et améliorer leur vie, et des programmes tels que la réadaptation à base communautaire (RBC) et l’Education inclusive (EI) ont été mis en place. Le but général de ces programmes est de développer le potentiel des personnes en situation de handicap et qu’elles deviennent des citoyens productifs au sein de la communauté.

L’EI et la RBC sont des stratégies qui abordent les problèmes et les défis qui affectent les personnes en situation de handicap et leurs familles. Elles ont été développées pour contester les politiques et les pratiques d’exclusion, qui ont prévalu pendant des décennies. Elles reconnaissent la valeur des individus en situation de handicap et défient les attitudes professionnelles et communautaires. Les parents des personnes en situation de handicap sont appréciés en tant que partenaires participatifs, puisqu’ils fournissent des informations et un soutien direct aux enseignants spécialisés et au personnel de la RBC.

La RBC a comme objectif de se concentrer sur la réadaptation, l’égalisation des chances et l’inclusion sociale de toutes les personnes en situation de handicap et leurs familles. L’EI a une philosophie semblable et vise l’inclusion des enfants handicapés dans le système d’éducation ordinaire, surmontant les obstacles de l’apprentissage et de la participation dans les structures éducatives communautaires. Les deux approches valorisent la diversité et encouragent l’inclusion. Elles visent toutes deux à garantir que les personnes en situation de handicap ont égalité d’accès aux services dont disposent les autres personnes au sein de la communauté, tels que l’éducation et l’emploi.

L’éducation permet l’émancipation et le renforcement de tous les membres de la communauté. Elle dote les gens de connaissances et de compétences, cruciales au développement des individus et à leur capacité d’accéder à leurs droits. Selon un rapport récent destiné au Groupe sur le Handicap de la Banque Mondiale, « l’éducation est généralement considérée comme un moyen de développer le capital humain, d’améliorer la performance économique et de renforcer les capacités et les choix individuels de façon à profiter des libertés de la citoyenneté » (Peters 2003). Par conséquent, grâce à la RBC et l’EI, les personnes en situation de handicap sont en mesure d’infléchir les opportunités de leur vie et d’obtenir les moyens de participer plus pleinement dans leurs communautés. C’est pourquoi « l’Education pour Tous (EPT) d’ici 2015 » réclame le renforcement des capacités de son personnel éducatif de sorte qu’il puisse répondre aux divers besoins d’apprentissage de tous les élèves du système éducatif. Les agents communautaires et les professeurs nécessitent une formation adéquate, de manière à ce qu’ils apprennent comment soutenir et inclure les personnes handicapées dans les services qu’ils offrent. Les professeurs, les parents, ceux qui planifient les programmes scolaires, les établissements de formation, les administrations scolaires et les agents communautaires sont tous des acteurs- clé dans le développement d’une éducation et de services communautaires réellement inclusifs. Cette dépendance mutuelle est essentielle à la relation entre ces paradigmes. Par exemple, le personnel de la RBC peut identifier des enfants en situation de handicap qu’ils adressent aux écoles ordinaires. C’est une première étape essentielle dans l’amorce du processus d’éducation inclusive et nécessite l’approbation et l’intérêt des professeurs. La manœuvre inverse peut se produire quand les éducateurs envoient les élèves en situation de handicap aux agents de RBC pour des stages de formation professionnelle et d’autres services communautaires qui y sont liés. Par conséquent, la RBC et l’EI sont en interdépendance et coexistent dans certaines communautés pour se compléter l’une l’autre.

LA RBC INTEGREE A L’ENSEIGNEMENT SPECIALISE AU MALAWI ET EN OUGANDA 

En 1992, le ministère de l’Education en Ouganda a instauré un programme d’enseignement spécialisé avec deux branches nettement distinctes. L’une, constituée par les services d’évaluation et de ressources pédagogiques
 (EARS), établis dans chaque district du pays pour évaluer et aider les enfants en situation de handicap au niveau communautaire, et la seconde, l’institut national pour l’éducation spéciale en Ouganda
 (UNISE), mis en place pour former les professeurs aux méthodes d’éducation spécialisée (Kristensen, 1996). Pendant ce temps, en 1992, le Malawi a installé le programme d’éducation intégrée au Malawi
(MIEP). Le but de ce programme était de réduire le nombre d’enfants dans les classes d’intégration scolaires (rattachées aux écoles ordinaires) et les internats dans les 9 districts où les programmes de RBC existaient. Malheureusement, le MIEP n’était pas un programme s’adressant aux différents types de handicap. Il ne visait que les élèves avec des déficiences auditives et visuelles et il n’a rencontré qu’un succès limité. 

Actuellement, la majorité des programmes de RBC au Malawi se concentrent principalement sur les adultes en situation de handicap. Peu de programmes de RBC se consacrent aux enfants en situation de handicap. Le ministère de l’Education poursuit ce qui a été établi par les organisations religieuses. On n’a pas encore réalisé d’étude pour connaître le nombre d’enfants présentant d’autres déficiences qui nécessiteraient des services d’enseignement spécialisé. Cependant, les organisations caritatives telles que Feed The Children Malawi- anciennement Cheshire Homes Malawi-, et SOS Children’s Village ont commencé à aider les enfants avec des difficultés d’apprentissage et ceux avec des déficiences motrices. Ils ont établi des sections d’enseignement spécialisé dans leurs établissements. Le personnel de la RBC les aide à identifier les enfants en situation de handicap et les services de référence. 

En 1994, le Malawi a instauré l’Education Primaire Gratuite. Cela a été formulé politiquement  sans qu’aucune consultation plus large n’ait été faite, bien que d’un autre côté, ce soit une réponse à plusieurs recommandations de l’ONU, y compris la déclaration de Salamanque (UNESCO 1994) et les Règles Standard sur l’Egalisation des chances des personnes handicapées. Ces textes encouragent l’esprit de l’éducation inclusive et d’une société inclusive.

Contrairement au Malawi, l’Ouganda a instauré l’Education Primaire Universelle en 1997 avec des politiques, des buts et des objectifs bien définis pour le passage de l’enseignement spécialisé à l’inclusion. Kristensen (1997) dit: « l’Ouganda pourrait être le premier pays du monde à donner aux enfants en situation de handicap la priorité sur les autres, en leur attribuant des places dans les établissements scolaires. » Des liens ont été créés pour s’assurer que tous les enfants nécessitant un enseignement spécialisé aient accès à ces services. Les enseignants sur le terrain ont été orientés et l’Institut national pour l’éducation spécialisée en Ouganda (UNISE) a mis en place des cours d’éducation spécialisée à temps partiel, de sorte que les enseignants puissent continuer à enseigner dans leurs écoles normales. En juin 1997, une composante d’éducation spécialisée a été instaurée dans les instituts de formation des enseignants de l’enseignement primaire, de sorte que tous les enseignants de l’école primaire aient quelques notions élémentaires sur les aspects de l’enseignement spécialisé. La relation entre ces initiatives et la législation internationale concernant ces problèmes est clairement décrite par Millward et al. (2005) et trois éléments principaux sont identifiés comme facteurs déterminants de la réussite de l’Ouganda. Ce sont: une organisation puissante de personnes handicapées, une volonté politique et les directives internationales adéquates. Chaque pays a accès au deuxième élément, les directives internationales, mais la manière de les utiliser peut différer, et dépend des deux autres déterminants.

Récemment, le Malawi a finalisé son nouveau cursus de formation des enseignants qui comporte des éléments sur l’enseignement spécialisé et quelques aspects de réadaptation à base communautaire, alors que le pays progresse vers l’éducation inclusive. Les enseignants ordinaires dans les systèmes inclusifs requièrent différentes stratégies d’adaptation pour qu’ils puissent inclure, soutenir et maintenir les élèves en situation de handicap dans leurs salles de classe. En outre, certaines familles d’enfants en situation de handicap manquent de compétences pour la résolution de problèmes. Ils sont tributaires des professionnels. Les enseignants et le personnel de la RBC doivent fournir des informations à jour sur les déficiences, aux familles des enfants en situation de handicap et les munir de compétences et de stratégies d’adaptation pour s’occuper de leurs enfants, particulièrement dans les milieux ruraux (Chavuta, 2002, Hartley et autres 2005). Le Malawi doit étendre les programmes de RBC à tous les districts ruraux de façon à ce que les parents et les personnes en situation de handicap puissent accéder aux services de la RBC comme en Ouganda. Par exemple, dans le Karamoja en Ouganda, la tribu Karimojong dépend du bétail pour vivre et elle est semi-nomade. Seuls 11.5% d’entre eux savent lire et écrire. Les activités ménagères des enfants sont essentielles à la survie de leur famille. Pour que les enfants accèdent à l’éducation de base, un programme intitulé Education alternative de base pour le Karamoja
 (ABEK) a été instauré. Le programme a une solide base communautaire (Stubbs, 2002) et a favorisé l’inclusion dans le système éducatif comme suit: 
•   La communauté a initié le programme ABEK et les animateurs sont sélectionnés parmi la         communauté  
•   Les domaines d’apprentissage sont totalement adaptés à la communauté et à leurs moyens d’existence. Ils comprennent l’éducation sur le bétail, la culture végétale, la paix,  la       sécurité et la santé 

•    Les animateurs ont cours tôt le matin avant d’aller aux champs et de nouveau le soir quand le
     travail est fini 

•    Les filles peuvent amener avec elles les plus jeunes enfants dont elles ont la garde
•  Les garçons peuvent amener paître leurs troupeaux et en même temps participer à    l’apprentissage de la lecture et de l’écriture.  

•    Les enfants en situation de handicap y participent
•    Les parents et les aînés peuvent assister et participer 

•    L’enseignement se fait dans leur propre langue 

•    Les méthodes d’enseignement sont actives et incluent la musique et la danse 

•   Les aînés sont eux-mêmes animateurs, spécialistes dans des matières telles que l’histoire indigène et la connaissance des moyens de survie 
•   Le département de l’éducation au niveau du district a un rôle- clé à jouer. Il est impliqué dans l’administration du programme ABEK et assure un lien fort avec le système formel.
Vu que l’Ouganda devance le Malawi, le Malawi doit apprendre comment la stratégie de RBC a été appliquée en Ouganda, afin d’assurer l’enseignement spécialisé aux enfants dans les milieux ruraux. Grâce à la RBC, l’Ouganda a réalisé ce qui suit:  

•   Les personnes en situation de handicap ont été formées à évaluer et gérer les situations de handicap. Ceci grâce à l’amélioration de l’accessibilité aux infrastructures scolaires comme le programme ABEK, et au fait que de nombreux acteurs aient joué un rôle actif dans les questions de développement communautaire

•   Les communautés locales ont fourni des aides techniques et d’autres ressources appropriées pour aider les enfants en situation de handicap à profiter des opportunités d’accès à l’éducation dans les écoles. Certains de ces moyens et dispositifs octroyés comprennent: des fauteuils roulants, des manuels scolaires en Braille, des aides techniques pour malvoyants 

•   Les communautés locales ont été soutenues pour créer des centres de ressources et des écoles pour les enfants en situation de handicap
•    De nombreuses familles ont reçu un soutien pour assurer une chirurgie corrective pour leurs enfants. Ceci a été fait en collaboration avec les ONG qui soutiennent la RBC, par exemple Sight Savers International, les organisations religieuses et les organisations caritatives, qui ont pris en charge les dépenses médicales et les frais de transport 

•    Grâce à la RBC, les communautés locales ont renforcé leurs capacités à identifier les enfants nécessitant des services spécifiques 

L’EDUCATION INCLUSIVE COMME ELEMENT DE LA RBC: LE PROJET D’EDUCATION INCLUSIVE CHESHIRE à ORIANG AU KENYA 

Comme l’Ouganda, le Kenya a également répondu à l’appel pour l’éducation inclusive en recourant à l’approche de la RBC. Le projet d’Oriang a instauré l’éducation inclusive dans la Circonscription de Kabondo du district de Rachuonyo dans l’ouest du Kenya. Leonard Cheshire International assure l’assistance technique et financière du projet. Le projet est mis en oeuvre dans cinq écoles primaires pilotes, avec comme objectif d’influencer l’éducation inclusive et l’inclusion communautaire au Kenya. Il existe un comité de direction composé de 16 membres. Le comité a été formé à la gestion de projet et surveille le travail de 5 Commissions scolaires  sur le Handicap (SDC).

Le projet d’Oriang bénéficie à 2568 enfants, dont 282 sont des enfants scolarisés, présentant des déficiences de légères à graves tandis que 25 d’entre eux bénéficient du programme de soin à domicile. Les cas déjà identifiés jusque-là sont des enfants avec une déficience visuelle, des déficiences motrices et auditives. La majorité sont des enfants avec des difficultés d’apprentissage spécifiques qui semblent être principalement provoquées par le Paludisme. 

Le projet d’Oriang et les activités en Ouganda ont été initiés dans un environnement présentant les défis suivants :

•     Une infrastructure inaccessible

• L’absence de personnel spécialisé formé comme les psychologues, les Kinésithérapeutes, les Ergothérapeutes, les interprètes en langue des signes, les transcripteurs en Braille
•      Le manque de programme d’enseignement adapté 

•      Le manque de ressources pédagogiques, d’enseignement, et d’évaluation

•      Des effectifs importants dans la classe 

•      Les attitudes négatives  

•      Un matériel pédagogique inadéquat 

•      Un enseignement théorique et de type classique
Le projet d’Oriang montre que ses stratégies ont accompli les réalisations suivantes: 

•      Une accessibilité améliorée vers et dans les écoles. Les cinq écoles ont chacune construit des latrines adaptées à deux portes pour réduire au minimum les problèmes d’hygiène auxquels sont confrontés les élèves en situation de handicap moteur. Grâce à la participation de la communauté, deux écoles ont construit des rampes dans leurs écoles menant aux salles de classe et ont aplani les routes. 40% des fenêtres dans les écoles ont été élargies et les murs de trois écoles ont été enduits de plâtre et peints de couleurs plus claires pour améliorer la luminosité. On a fait fixer des volets aux fenêtres et les portes ont été sécurisées pour une sécurité renforcée du matériel pédagogique et d’enseignement. Les familles et les maisons abritant des personnes handicapées ont également été encouragées à rendre leur environnement accessible à tous.  

•    Le centre de ressources sur le handicap d’Oriang
 offre aux enseignants et à la communauté l’accès à du matériel et à de l’équipement ludiques ainsi qu’à des ressources pédagogiques et d’enseignement. 

•      Le projet d’Oriang a introduit le concept de centre d’apprentissage. Il s’agit d’un lieu prévu dans la salle de classe où les élèves ont l’opportunité de profiter de l’apprentissage par la pratique, de l’interactivité, du partage et de la coopération avec les autres 

•     Les enseignants ont été outillés de différentes méthodes d’enseignement, centrées sur l’apprenant et impliquant la sollicitation de tous les sens 

•    Les enseignants ont la compétence de développer des programmes d’enseignement      

      individualisés pour les élèves avec des retards d’apprentissage
•     Les attitudes négatives envers les enfants et les personnes en situation de handicap ont été réduites

RECOMMANDATIONS  SUGGEREES POUR ALLER DE L’AVANT 

•       Les gouvernements africains doivent collaborer et instaurer plus de programmes de RBC et d’EI, visant la majorité de leurs populations qui vivent dans des milieux ruraux.

•       Pour une communication et une coordination efficaces des activités de RBC et d’EI, des bureaux du Réseau de la RBC en Afrique  (CAN) devraient être ouverts dans chaque sous-région d’Afrique: Afrique de l’Est, Afrique du Nord-est, Afrique du Nord, Afrique centrale et Afrique australe 
•      Pour renforcer la capacité dans le domaine de la Recherche des professionnels de la RBC et de l’EI, il faudrait les former à développer leurs compétences d’écriture et d’analyse

•   Il faudrait instaurer un bulletin africain sur la RBC et l’EI pour servir d’outil de communication et d’information aux pays membres du CAN, aux savants, aux chercheurs et aux autres lecteurs concernés
•     Les comités scolaires du Handicap et les groupes de soutien de parents doivent être renforcés pour qu’ils assurent un soutien aux groupes de parents et aux soignants des enfants en situation de handicap à l’école et dans la communauté 

•    Il faut organiser des échanges réguliers entre les pays de la région pour partager les expériences sur la RBC et l’EI

CONCLUSION   

La RBC et l’EI sont des stratégies pour offrir des opportunités aux personnes en situation de handicap et les inclure dans les activités ordinaires avec d’autres personnes ’valides’. Elles cherchent toutes les deux à développer le potentiel des personnes en situation de handicap pour qu’elles soient des citoyens productifs au sein de la communauté. Les politiques et les pratiques d’exclusion sont contrecarrées par la participation active de tous les acteurs dans la communauté. Les enseignants, les parents, le personnel de la RBC, les personnes qui planifient les programmes d’enseignement, les travailleurs sociaux, le personnel médical et enseignant, les instituts de formation et les administrations scolaires sont des acteurs- clé dans le processus d’inclusion. Ils doivent tous promouvoir la collaboration multisectorielle pour qu’ils puissent gérer la RBC et l’EI. Les programmes de RBC et d’EI sont la meilleure manière d’atteindre les enfants, les jeunes et les adultes en situation de handicap en Afrique afin qu’ils puissent participer et contribuer au développement de leurs pays.
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CHAPITRE 6
La RBC comme élément de Développement de la Santé Communautaire

Alice Baingana Nganwa, Chapal Khasnabis

RESUME 

Ce texte analyse comment la réadaptation à base communautaire (RBC) et la santé communautaire se soutiennent mutuellement et combien elles sont importantes pour le développement de la communauté. Bien que la RBC ait commencé comme une stratégie des soins de santé primaires (SSP), on s’est vite rendu compte que la majeure partie de ce qui concerne les personnes en situation de handicap et leurs familles ne relevaient pas du mandat du secteur de la santé; par conséquent, la RBC a modifié son approche pour une approche multisectorielle. En dépit de ce changement, la RBC et d’autres services de santé communautaire ont une approche très similaire, qui pourrait être profitable à tous les deux. La RBC a apporté une contribution au développement général des soins de santé en dévoilant des situations occultées qui avaient échappé à l’attention de l’agent de SSP parce que celui-ci ne visait qu’à juguler la mort. D’autre part, la RBC n’a pas bénéficié autant des soins de santé généraux qu’elle n’y a participé. Les personnes handicapées n’ont pas accès à la plupart des services de santé auxquels les autres personnes accèdent. Même au sein des services spécialisés existants, le contrôle des professionnels les rend inadaptés aux personnes handicapées. Il est recommandé que la RBC, les services de santé communautaires et les personnes handicapées collaborent au développement des services dans un seul but: « L’égalité des Droits aux soins de santé ». Les personnes handicapées, en collaboration avec le personnel de santé et de réadaptation devraient guider les services de réadaptation. Les systèmes de collecte de données des soins de santé généraux et de la RBC devraient être liés et les résultats de recherche provenant de l’un devraient inclure l’autre. « Pauvreté et Santé » sont liées – c’est en partageant les approches et les ressources que la pauvreté et le manque d’accès aux soins de santé des personnes handicapées peuvent être traités. La RBC signifie assurer les besoins de base – avoir accès aux soins de santé, à l’éducation, aux moyens de subsistance et être membre à part égale de la communauté.

INTRODUCTION 

Santé précaire et handicap  - une entrave au développement de la communauté 

Le lien entre pauvreté, analphabétisme, santé et handicap est clairement établi. L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) pense qu’une meilleure santé permet de sortir du cycle de pauvreté et que l’investissement dans la santé est un atout pour le développement économique. La santé communautaire1 est, par conséquent, un résultat et une condition préalable au développement communautaire². Une des raisons pour lesquelles les processus de développement ne marchent pas comme on s’y attend, c’est qu’on part de l’hypothèse qu’en octroyant des prêts, des outils agricoles et des semences améliorées on peut relancer ou catalyser le développement. Une entrave majeure au développement communautaire est le mauvais état de santé dans ses trois dimensions: physique, mentale et sociale. Par exemple, en Ouganda, le Paludisme, la maladie la plus accablante, coûte au pays environ 120 millions de jours de travail chaque année, ce qui entrave le développement. Un autre frein, plus souvent ignoré, est le potentiel méconnu des groupes marginalisés qui non seulement retarde le développement, mais entrave aussi la participation des membres de la famille de ces groupes. Tant que les personnes marginalisées, souvent les plus pauvres parmi les pauvres, sont délaissées, le processus de développement restera statique ou avancera très lentement.

Un des groupes les plus ignorés dans quelque pays que ce soit, sont les personnes en situation de handicap, qui n’entrent même pas dans les processus de développement ascendants, puisqu’elles se situent souvent en dessous du seuil de pauvreté. Le mauvais état de santé et le handicap sont des facteurs importants à considérer dans la communauté, si on veut que le développement ait lieu. La santé précaire ne signifie pas uniquement la maladie mais l’absence de bien-être. Un meilleur terme serait « un état de non- santé. » 

COMMENT LA SANTE PRECAIRE ET LE HANDICAP SONT-ILS ABORDES ?

En 1978 à Alma Ata, les pays se sont accordés à dire que la stratégie pour améliorer la santé de la population était celle des Soins de Santé Primaires (SSP) (OMS/UNICEF 1978). Huit à onze éléments ont été identifiés comme point focal des SSP selon la priorité du pays. D’après le rapport conjoint de 1978 édité par l’OMS et l’UNICEF, les SSP devaient « aborder les principaux problèmes de santé communautaires en fournissant les services de santé suivants : promotion et prévention de la santé, soins curatifs et de réadaptation. » La RBC est, par conséquent, enracinée dans les SSP et elle est censée être assurée parallèlement aux soins curatifs, ainsi qu’aux soins de promotion et de prévention sanitaires. Très peu de gouvernements, d’O.N.G. et d’agences des Nations Unies ont réalisé cette approche holistique des soins de santé. Seize ans après Alma Ata, l’OMS a réexaminé le progrès réalisé par les SSP mais n’a absolument pas mentionné la réadaptation dans le document de révision (Tarimo et Webster, 1994). Aujourd’hui, 25 ans après Alma Ata, des progrès ont été réalisés dans les aspects de prévention, de promotion et des soins curatifs, mais il y a toujours aussi peu à exposer dans le secteur de la réadaptation des SSP. 

Les programmes qui ont mis en oeuvre la RBC en tant qu’élément des SSP, avaient souvent employé une approche à deux voies; l’une pour les SSP et l’autre pour la RBC. De plus nombreux programmes ont mis en place la RBC comme entité séparée, qui se superposait à la santé communautaire à des fins d’orientation médicale.

Il est important de rappeler que 20% des personnes les plus pauvres parmi les pauvres dans le monde sont des personnes en situation de handicap, et que seules 5 à 10% des personnes handicapées ont accès aux services de soins de santé et de réadaptation, ces derniers n’allant souvent pas au delà des grandes villes. Les personnes présentant des déficiences graves et multiples et les femmes en situation de handicap continuent à avoir un accès aux services extrêmement faible et lorsque les services existent, les professionnels établissent le programme, qu’il soit adapté aux personnes handicapées ou pas. 
Un exemple de la contradiction entre les personnes en situation de handicap et les prestataires de service est illustré par les données recueillies au cours de deux groupes de discussion organisés par le deuxième auteur. On peut y voir que les priorités des professionnels sont différentes de celles des personnes en situation de handicap. Ceci est illustré sur le tableau 1. 

Tableau 1. Les priorités des parents et des personnes handicapées, par rapport à celles du personnel de réadaptation.

	Priorités du personnel de réadaptation
	Priorité majeure 


Priorité mineure
	Priorités des personnes en situation de handicap et des parents des enfants handicapés

	Kinésithérapie 
	
	Revenus

	Chirurgie correctrice
	
	Alimentation

	Appareillage et aides techniques 
	
	Habillement 

	Entrainement à la marche
	
	Meilleur abri et au moins une toilette 

	Education et scolarisation
	
	Eau

	Salles de classe et toilettes accessibles
	
	Ecole 

	Formation professionnelle
	
	Traitement ou soins

	Revenus de la famille
	
	Rééducation et appareillage


L’expérience montre qu’un programme dirigé par les professionnels ne répond souvent pas aux priorités des personnes handicapées et de leurs familles. La réadaptation à base communautaire (RBC) doit être une action communautaire pour s’assurer que les personnes handicapées aient les mêmes droits et opportunités que les autres membres de la communauté. Ceci inclut, par exemple, l’égalité d’accès aux soins de santé, à l’éducation, à la formation professionnelle, à l’emploi, à la vie familiale, à la mobilité sociale et au renforcement de l’autonomie sur le plan politique. Le rôle du professionnel est d’appuyer ces actions, mais pas de prescrire.

Dans les premières années des SSP et de la RBC, l’accent était mis sur la réduction de la santé précaire et pas sur l’intégralité du bien-être ou du développement. Bien que les professionnels de santé aient quitté l’enceinte de l’hôpital pour entrer dans la communauté, cela a été fait dans le périmètre du secteur de la santé. La RBC a commencé par employer une approche médicale. Ceci visait à corriger les déficiences en utilisant les services dans et près de la communauté. C’était le fer de lance et la propriété des professionnels de santé. Les priorités ont été fixées par les professionnels comme cela est illustré sur le schéma 1. 

Le schéma 1 décrit la situation au début des années quatre-vingt, quand la RBC était un élément des SSP, et les structures de développement communautaire (social) se situaient en dehors de cet aménagement. Sur le schéma, on peut voir que la RBC jaillit du périmètre des SSP. La raison pour cela est que les professionnels de santé ont rencontré beaucoup de problèmes qu’ils ne pouvaient pas traiter, dont le plus important était la pauvreté. 
Schéma 1. La RBC comme élément des SSP et le développement communautaire à l’extérieur des deux. 




Dans le passage de l’approche médicale à l’approche sociale la relation entre les SSP et la RBC a changé. L’effet est montré sur le schéma 2. 

Schéma 2. Les SSP et la RBC comme éléments du développement communautaire avec superposition entre la RBC et les SSP.



Les SSP mettaient l’accent sur l’amélioration de la santé communautaire (éliminant la santé précaire) et la RBC se concentrait sur l’intégration des personnes handicapées dans la communauté. Les SSP ont été englobés dans le développement communautaire lorsque que les barrières sectorielles commençaient à se fissurer. Par exemple en Ouganda, une des raisons du succès de la réactivation de la vaccination était l’utilisation des agents de développement  communautaires et des chefs locaux pour mobiliser les familles pour les différentes campagnes de vaccination, au lieu de dépendre uniquement des professionnels de santé.

Le chevauchement ou l’intersection entre la RBC et les SSP réside dans certains aspects de la réadaptation médicale comme la rééducation, de simples aides techniques etc. Le lien principal entre la RBC et les services de santé communautaires était l’identification précoce, des interventions simples, le transfert de connaissances et de compétences et le fait d’orienter les personnes handicapées pour « corriger les déficiences et prévenir les complications secondaires ». Cependant les programmes de SSP et de RBC continuent toujours de disposer de ‘compartiments’ séparés même au sein de la même communauté. Ce n’est que récemment que les soucis tels que la santé reproductive des personnes handicapées, leur accès aux systèmes sanitaires et à la vaccination ont été placés à l’ordre du jour des programmes de RBC. Ceci n’a pas prêché en faveur de la prestation de ces services aux personnes handicapées seulement, mais a promu l’accès aux services de santé par d’autres membres de la communauté. A titre d’exemple, lors de la conférence régionale sur la RBC en Afrique en 2001 (Hartley 2002), la sexualité, la santé reproductive et le VIH/SIDA ont été des thèmes importants de discussion. Une des résolutions de la conférence était que la RBC devait être un lien entre les personnes handicapées et les programmes de VIH/SIDA.

Les programmes de santé communautaire aussi doivent réaliser que les personnes en situation de handicap nécessitent tous les services qui sont offerts aux autres membres de la communauté. Les obstacles environnementaux et les attitudes des professionnels créent souvent pour les personnes handicapées des limitations d’accès à ces services. D’autre part, la RBC ne doit pas se limiter à offrir un soutien aux personnes handicapées, mais elle peut également bénéficier à la communauté toute entière en encourageant et en facilitant l’accès aux autres services de santé, en identifiant des problèmes de santé « occultés » auparavant, et en influençant le développement et la mise en place d’autres services médicaux. Des exemples étayant ces observations seront présentés dans les paragraphes suivants. 
Il faut éviter de « cloisonner » les personnes en situation de handicap dans des programmes spécifiques imposés par les programmes de RBC, mais plutôt travailler à leur intégration dans les programmes de développement ordinaires dont les autres bénéficient. Soutenant cette thèse, l’OMS est persuadée qu’un programme de réadaptation nationale idéal est un réseau à l’échelle nationale, qui relie la réadaptation de spécialistes et d’autres niveaux de soins secondaires et tertiaires de la santé, aux services décentralisés, aux centres de soins de santé primaires et aux programmes/initiatives de la RBC.

SIMILITUDES ET DIFFERENCES D’APPROCHE ENTRE LA RBC ET LES SERVICES DE SANTE COMMUNAUTAIRES
La RBC et les services de santé communautaires ont des origines similaires, et ainsi, il n’est pas étonnant qu’il y ait plus de similitudes que de différences. Les principales similitudes et différences sont résumées dans le tableau ci-dessous. 

	
	Similitudes
	Différences

	Lieu d’activité
	Les deux quittent leurs établissements pour aller travailler dans et avec la communauté.
	La RBC s’est déplacée dans la communauté avant d’avoir développé des services adéquats où référer les patients. La plupart des unités de santé pour l’orientation des cas de santé communautaire existent, mais la majorité de ces unités n’inclut pas les services de réadaptation médicale.

	Agents de proximité
	Les deux ont recours aux agents volontaires de la RBC et à de nombreux autres employés au niveau communautaire.
	Certains programmes de santé communautaire ont recruté des infirmiers communautaires, comme   personnel de santé le plus en contact avec la population.

	Participation de la communauté
	C’est un pilier des deux programmes
	La RBC a réussi à inclure ceux qui traditionnellement ne participaient pas (les personnes marginalisées)

	Approche multisectorielle
	Les deux stratégies utilisent cette approche
	C’est plus apparent dans les programmes de RBC qui utilisent le modèle social.

	Structures de soutien
	Les deux ont besoin de structures de soutien pour la pérennité
	Les services de soins de santé communautaires ont des services de soutien mieux développés.

	Egalité des chances
	La RBC vise l’égalité des chances pour les personnes handicapées dans tous les aspects de la vie. La Santé Communautaire prône l’égalité d’accès aux services de santé de base pour tous.
	La RBC s’adresse aux personnes handicapées et à leurs familles. Les SSP s’adressent à tous, mais excluent souvent les personnes en situation de handicap.


LA RBC POUR TOUS, LA RBC ELEMENT D’UN TOUT 

Faire partie de quelque chose c’est recevoir et donner, y adhérer et y avoir son  intérêt. 

Pour que la RBC soit bien acceptée dans le développement communautaire, elle doit être vue comme « un programme pour tous ». Avant la fin du siècle, les SSP étaient perçus comme un programme pour tous et pas simplement pour les malades ou les riches. Nous nous rappelons tous le slogan, « la santé pour tous d’ici l’an deux mille. » Un cadre du gouvernement qui dirige un des districts en Ouganda l’a très bien expliqué quand il a dit, « Tant que votre programme (de RBC) sera vu comme ne bénéficiant qu’à un groupe de personnes, il ne pourra compter que sur très peu d’appui. Présentez-le comme bénéficiant à tous. » Le reste de cet article explique comment la RBC a été un élément du développement de la santé communautaire et un moyen de le renforcer.

LA CONTRIBUTION DE LA RBC AU DEVELOPPEMENT DE LA SANTE COMMUNAUTAIRE 

La contribution de la RBC au développement de la santé communautaire est souvent minimisée dans la littérature. On insiste à juste titre dans l’évaluation sur la façon dont le programme de RBC a amélioré la qualité de vie des personnes handicapées et de leurs familles, mais ce faisant, la contribution de la RBC au développement général de la santé communautaire est ignorée.

Atteindre les personnes inaccessibles 

La RBC est le vecteur principal grâce auquel les personnes marginalisées présentant des problèmes complexes de santé ont pu accéder aux services d’orientation. Les besoins de ces personnes n’auraient pas été satisfaits, car les services de santé communautaire organisent souvent des programmes décentralisés, qui ne visent que de simples problèmes de santé, ou l’éducation sanitaire ou encore la vaccination. Ils n’atteignent pas ceux qui sont cachés ou qui ne peuvent pas se déplacer facilement comme les autres. Grâce à la RBC, les personnes en situation de handicap peuvent accéder aux mêmes services de soins de santé que les autres et les personnes nécessitant des soins chirurgicaux et médicaux complexes ont été atteintes, examinées et on les a persuadé de se rendre dans les centres où elles pouvaient trouver assistance. Les personnes handicapées qui sont trop faibles ou trop lourdes pour se déplacer ont reçu une aide à domicile grâce aux agents de la RBC. Avec la RBC, les programmes de VIH/SIDA ont atteint à domicile les personnes démunies avec des problèmes complexes de santé. Par exemple, une enfant avec une Tuberculose vertébrale active (Mal de Pott) a été identifiée par un agent de RBC dans le district de Tororo, en Ouganda; elle avait déjà développé des difficultés à se déplacer  et avait abandonné l’école. Elle a été adressée à l’hôpital du district où un diagnostic a été effectué, où elle a entamé une médication contre la Tuberculose et les problèmes de mobilité ont régressé. Cette enfant aurait du être identifiée plus tôt par le programme de santé communautaire, mais ce fut le programme de RBC qui a constitué un tournant dans sa vie. 

Les services de santé communautaire sont censés atteindre tout le monde, et la RBC a facilité ce processus dans certaines situations où les programmes de santé n’avaient pas la capacité d’intervenir, ou d’atteindre les gens. En Erythrée, c’est grâce au programme de RBC que le seul psychiatre du pays peut assurer des services de santé mentale. Dans un des programmes de RBC de district en Ouganda, 40% de tous ceux envoyés pour une opération chirurgicale l’ont effectuée avec succès (Nganwa et autres 2004). La plupart des ces opérations chirurgicales était des interventions soit orthopédiques, soit neurologiques, et sans l’aide de la RBC, les chirurgiens n’auraient jamais vu ces clients. Plus important, les gens ayant un besoin urgent mais de très faibles ressources ont eu accès à la chirurgie correctrice à laquelle ils n’auraient jamais eu accès sans la RBC. Dans le processus d’orientation, aussi bien les personnes en situation de handicap  que les personnes non handicapées en ont bénéficié. Un des résultats de la RBC dans ce district en particulier, fut le déclenchement de l’auto-orientation, particulièrement pour la chirurgie. 

Les programmes de RBC en Ouganda ont aidé les patients chroniques avec un goitre, une lombalgie ou une déficience, ou des enfants avec une otite moyenne aigue à accéder aux services de santé primaires et secondaires. Une affection fréquente, qui n’est généralement pas inclue dans les situations de handicap, bien qu’entraînant une forte stigmatisation, est la fistule vésico-vaginale (FVV). Les femmes atteintes de cette affection souffrent de fuites urinaires fréquentes en raison d’un stade du travail difficile lors de l’accouchement. Grâce au programme de RBC dans le Nord de l’Ouganda, un grand nombre de ces femmes ont été emmenées dans les installations sanitaires. Le problème des FVV était si important que l’hôpital ne pouvait pas continuer à faire venir un gynécologue en avion pour opérer les fistules. Par conséquent, le gouvernement a affecté un gynécologue dans cette région, qui a formé d’autres médecins à la correction chirurgicale des FVV en Ouganda et une ONG a a pris cette question en charge, et a amené un chirurgien expatrié dans la région voisine.

Dans le district de Tororo, dans l’Est de l’Ouganda, une ONG qui assure des services d’orientation tertiaires pour les soins de l’œil (surtout la chirurgie, en plus des soins primaires et secondaires de l’œil), ne réalisait pas son objectif de soins de la cataracte et d’autres interventions chirurgicales. Pour améliorer cette situation, l’ONG a décidé de rembourser les frais de transport aller-retour pour le centre. Ceci a augmenté l’accès à la chirurgie de l’œil. Cependant, la plus grande contribution de l’ONG aux soins ophtalmiques et aux services généraux de réadaptation s’est ressentie au moment où un programme de RBC a été instauré à  grande échelle dans le district. Le nombre de consultations pour la cataracte a augmenté de quasi 30% en un an. 

De meilleurs services de santé 

Dans une évaluation du Programme de RBC de Debub en Ethiopie (le Ministère éthiopien du Travail et de la Prévoyance sociale, 1998), le deuxième effet de la RBC sur les personnes handicapées le plus courant était un état de santé amélioré. En Ouganda, les services sanitaires ont été améliorés à trois niveaux, et cette amélioration est plus marquante dans le district où la RBC a lieu. La société ougandaise pour les enfants handicapés (USDC) met en oeuvre actuellement la RBC dans 8 districts de l’Ouganda. Partout où cette ONG a oeuvré, elle a milité avec succès pour que les districts engagent du personnel de réadaptation, particulièrement des kinésithérapeutes
, des ergothérapeutes et parfois, des assistants- orthoprothésistes. Une fois que le personnel de réadaptation est en place, l’ONG aide alors les thérapeutes à atteindre les enfants handicapés. Cependant, le personnel de réadaptation est aussi disponible pour soigner les adultes en situation de handicap, les patients avec des affections telles que la pneumonie, les fractures, les brûlures et autres. Le soutien de l’USDC se situe au niveau du district, un premier lieu important d’orientation pour les services de santé communautaire et ce soutien bénéficie à tous et pas seulement à la communauté des personnes handicapées. 

Au Lesotho, le programme de RBC plaide en faveur de la remise en vigueur des kinésithérapeutes- assistants, un cadre paramédical qui était actif et dont le nombre a diminué par manque de soutien. Le kinésithérapeute- assistant ne sera pas uniquement utile aux personnes handicapées mais à tous ceux qui, dans la communauté, ont besoin de kinésithérapie. Au niveau national, mentionnant de nouveau l’Ouganda, le programme national de RBC, grâce à une action concertée de plaidoyer, a réussi à convaincre le Ministère de la Santé de créer un bureau pour la réadaptation. La réduction récente des employés du secteur public a joué en faveur de la RBC, puisqu’une division à part entière a été développée dans le département de santé communautaire. La division a non seulement bénéficié aux personnes handicapées mais aussi aux patients qui présentent des limitations et des maladies fonctionnelles temporaires. En voici trois exemples: la prévention de la cécité, la prévention de la surdité et les programmes de prévention et de contrôle des accidents et traumatismes. 

Révéler les états de santé occultés
A ce qu’on nous enseigne à la Faculté de Médecine, les choses courantes se produisent couramment. Ce n’est pas toujours le cas en santé communautaire. Il existe des maladies courantes qui n’apparaissent pas dans les systèmes de gestion de l’information en matière de santé et par conséquent, ne sont pas programmées, comme l’épilepsie et l’otite moyenne aigue. Chaque pays peut avoir ses propres maladies qui restent dans l’ombre jusqu’à ce que le programme de RBC les révèle. L’Ouganda a une prévalence très élevée d’épilepsie bien que les chiffres exacts ne soient pas connus. Dans tous les districts où la RBC est établie, l’épilepsie est la plus fréquente déficience enregistrée (Nganwa et al. 2004). Ces niveaux alarmants ont provoqué l’organisation d’une réunion entre différents acteurs au sujet de cette affection. En dépit du niveau élevé d’épilepsie relevé dans les registres du programme de RBC, les registres du système d’information de la santé indiquent moins d’1% des chiffres enregistrés par la RBC. Un autre exemple est le problème manifestement occulté de l’affection de l’oreille moyenne, jusqu’à ce qu’un programme de RBC arrive dans le district. Ce phénomène est observé partout dans le pays. Là où la RBC est active, les patients présentant l’otite de l’oreille moyenne viennent pour des soins. La raison pour laquelle les membres de la famille d’un enfant avec une otite moyenne aigue sont référés au programme de RBC et pas aux programmes de santé communautaire ou aux services sanitaires, reste à explorer. Peut-être est-ce en raison de la large communication faite par le programme de RBC qui n’attire pas seulement les personnes avec un handicap sévère, mais également les personnes avec des maladies et des déficiences moins graves. 

Prévention des déficiences
Bien que de nombreux programmes de RBC ne soient pas directement impliqués dans la prévention primaire et secondaire des déficiences, ils arrivent souvent à prévenir les situations de handicap évitables et les complications secondaires grâce aux activités d’éducation communautaire. Les agents de la RBC font circuler l’information basée sur de réels exemples vécus au sein de la communauté et préviennent ainsi les déficiences évitables. Les personnes handicapées dans la communauté, qui sont les véritables propriétaires de la RBC, ont souvent maintenu que les ressources destinées au handicap ne devraient pas être dépensées pour la prévention, car prévenir le handicap, c’est accepter qu’il ne constitue pas une ‘différence’ naturelle de la société. Deuxièmement, il existe déjà à tous les niveaux de nombreuses ressources engagées pour la prévention du handicap, mais très peu de ressources sont disponibles pour la réadaptation des situations de handicap. L’OMS considère cette question très sensible avec une  perspective différente et pense que la RBC devrait s’impliquer dans la prévention de toutes les déficiences évitables et également contribuer à l’élimination des obstacles qui créent le handicap.

CE QUE REÇOIT LA RBC DES SERVICES DE SANTE COMMUNAUTAIRE 
Les personnes handicapées devraient pouvoir profiter de tous les services assurés par les départements de santé communautaire. Le personnel de la RBC autant que celui des services de santé communautaire devraient s’assurer que les personnes handicapées peuvent accéder aux services de santé généraux garantis aux autres. Par exemple les programmes de prévention du HIV/SIDA, les services de médecine curative et le reste du dispositif global des soins de santé de base et primaires, comprenant la santé reproductive, la santé et l’hygiène environnementales, la nutrition, la santé bucco-dentaire, et la gestion des épidémies et des catastrophes devraient être proposés à tous, y compris les personnes handicapées. Le personnel de santé communautaire devrait pouvoir disposer de l’information et des services, alors que le programme de RBC devrait conseiller les agents de santé communautaires sur comment rendre les services accessibles aux  personnes handicapées. La RBC adressera alors les personnes handicapées à un service accueillant et qui leur est adapté. Les carences qui limitent l’accès des personnes handicapées aux autres services de santé communautaire doivent être étudiées conjointement par les prestataires de services généraux de santé communautaire, les agents de la RBC et les personnes handicapées. L’étude actuelle de ces questions est menée par des professionnels du handicap, alors que les prestataires de services de santé généraux et les personnes handicapées sont les objets de la recherche. Ceci pourrait avoir comme conséquence une mauvaise interprétation, par les services de santé généraux, des résultats de la recherche qu’ils pourraient considérer comme des critiques. Voilà pourquoi il est important d’impliquer les trois acteurs – les agents de la RBC, les prestataires de services de santé et les personnes handicapées comme chercheurs et pour la mise en œuvre de la recherche sur l’accès aux soins médicaux.

Pour tenter de réunir la contribution spécifique de la RBC et la santé communautaire, un programme modèle de RBC en Ouganda emploie trois professionnels pour superviser la RBC au niveau de l’arrondissement. Ces trois professionnels sont: un assistant social qui les dirige, un superviseur pour l’enseignement spécialisé et un agent de santé. Ces trois professionnels se complètent et un service quasi-global est assuré au niveau de la famille. La prestation de ce ‘trio’ reste néanmoins à évaluer. 

PAUVRETE, RBC ET DEVELOPPEMENT DE LA SANTE COMMUNAUTAIRE 

L’importance d’un programme à plusieurs ramifications pour s’attaquer au développement  économique a été discutée plus tôt. Ceci concorde au programme mené par les personnes handicapées qui accorde la priorité aux besoins économiques et fondamentaux par rapport aux  soins de santé et à la réadaptation. La RBC est une stratégie qui s’attelle aux éléments d’un programme sur plusieurs fronts, d’une manière qui est adaptée aux personnes en situation de handicap, les sortant ainsi avec leurs familles de la pauvreté. Les Objectifs du Millénaire pour le Développement (OMD) sont étroitement liés aux soins de santé et leur réalisation dans n’importe quelle communauté correspondra à un meilleur accès aux soins de santé. La RBC est par conséquent une stratégie importante non seulement pour le développement de la santé communautaire mais aussi pour la réalisation de tous les OMD. Le Document d’orientation conjoint (OIT, UNESCO et OMS 2004) décrit la RBC comme une « stratégie pour la réadaptation, l’égalité des chances, la réduction de la pauvreté et l’inclusion sociale des personnes en situation de handicap ». 

Le problème du handicap et le rôle de la RBC dans la réalisation des OMD doivent être mis en évidence dans les documents de stratégie pour la réduction de la pauvreté. Ceci ne peut être réalisé que par les agents de développement qui ont été confrontés aux plus amples réalités de la RBC et bien qu’ils soient peu nombreux, leur contribution peut apporter un changement dans les documents de politique et de planification à l’étape théorique du travail.

	C’est par une approche de développement de la santé communautaire que les problèmes de handicap et de pauvreté peuvent être inscrits sur la liste de priorités des textes de stratégie pour la réduction de la pauvreté, contribuant ainsi au développement global de la communauté.


CONCLUSION 

La RBC peut jouer et joue effectivement un rôle important dans le développement de la santé communautaire. Cependant, la RBC n’arrivera pas à entraîner le développement des personnes handicapées à moins que les programmes de santé communautaires ne soient assurés. La relation entre la RBC et les programmes de santé communautaires est réciproque et la synergie apportée par leur interaction entraînera le développement de la santé communautaire. Il existe cependant très peu de situations où ces deux approches coexistent et s’alimentent mutuellement. Souvent, la RBC existe au sein de services de santé communautaire défaillants ou bien ces derniers peuvent être présents alors que la RBC ne l’est pas. Les Communautés ont besoin de soins de santé qui offrent les quatre domaines des SSP. Ces soins devraient se mêler au développement (social) communautaire  de sorte qu’un continuum de soins soit assuré. Ce n’est qu’à ce moment-là  que le développement de la santé communautaire contribuera au développement socio- économique et politique. 

RECOMMANDATIONS 

•   Pour que le développement communautaire ait lieu, la RBC et les soins de santé communautaire doivent être en place puisqu’ils sont interdépendants. Il y a par conséquent nécessité de faire avancer les deux interventions communautaires simultanément et si l’un s’est développé sans l’autre, il faut inclure le programme qui manque. 

 • 
Il faut promouvoir simultanément l’approche de la RBC et des soins de santé communautaire. Ce serait une erreur de ne percevoir la RBC que comme un élément des SSP. 
• 
Il faut que les deux programmes restent distincts, parce que la RBC dépasse les limites des SSP. Cela conservera également l’identité de chaque domaine d’activité et on ne refusera pas aux personnes handicapées, qui sont déjà marginalisées, les services à cause de priorités concurrentielles qui pourraient apparaître, s’il existe une fusion entre la RBC et les services généraux de santé communautaire.

• 
Une collaboration et une coordination intersectorielles plus fortes aux niveaux national et provincial entre les programmes de santé communautaire, la RBC, l’éducation et le développement (social) communautaire sont nécessaires pour assurer un continuum de soins s’étendant depuis le niveau de la prévention, de la promotion, de la médecine curative et de la réadaptation, jusqu’à l’éducation et au développement économique réalisant ainsi un réel développement de la santé et de la communauté. 

• 
Les services généraux de santé communautaire et la RBC ne devraient pas être dirigés uniquement par les professionnels, d’autres acteurs devraient inclure des femmes bien informées, des représentants de la communauté, les personnes en situation de handicap et leurs familles.

• 
La RBC doit assurer des services pour tous, y compris les familles et les communautés qui soutiennent les personnes handicapées et les personnes ayant des affections temporaires qui nécessitent l’intervention des agents de la RBC. Ceci profitera à la santé et au bien-être de toute la communauté, facilitera l’accès à la santé, à l’éducation et aux moyens d’existence. La RBC sera alors considérée comme un programme pour tous et pas seulement pour les personnes handicapées.

• 
La RBC, de concert avec les organisations de personnes handicapées (OPH) et les services généraux de santé communautaire doivent s’assurer que les personnes handicapées peuvent accéder à tout le dispositif de services de base disponible dans la communauté. La RBC et les OPH doivent montrer la voie en garantissant cet accès généralisé, puisque l’agent de santé n’est pas informé des besoins spécifiques des personnes handicapées.

•  
La formation de base de tous les agents de santé devrait inclure une composante sur le handicap, et les formateurs d’un tel programme devraient inclure les personnes handicapées et/ou les membres de leur famille. 

• 
Un domaine de collaboration particulier est le partage des données pour influencer les prestations de service tant de la RBC que des services de santé communautaire généraux. 

•  
La recherche et l’évaluation de la RBC devraient inclure la contribution de la RBC à la population non- handicapée et la contribution des programmes de santé communautaire aux personnes handicapées. Les bénéfices de la communauté provenant de la RBC devraient être documentés et appréciés autant par les communautés de personnes handicapées que non handicapées.

•  
Une recherche sur les facteurs affectant l’accès des personnes handicapées aux services de soins de santé communautaire généraux doit être entreprise, en faisant participer tous les acteurs (la Santé Communautaire, la RBC et les personnes handicapées). 

Dans toutes ces recommandations, la RBC doit assurer la direction et être l’initiateur des changements nécessaires. Un indicateur qui signalera que tout le monde a accès aux services de santé de base, c’est le fait que les services de santé de prévention, de promotion, de médecine curative et de réadaptation atteindront tous les personnes en situation de handicap.
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CHAPITRE 7
VIH, SIDA, et Handicap
Lisa Davidson

RESUME

Ce chapitre décrit une initiative de l’ONG V.S.O
 en Namibie, qui avait pour but d’identifier les besoins des personnes handicapées par rapport au VIH et au SIDA et de développer des mécanismes pour les inclure dans les activités principales. Une évaluation des besoins a prouvé que les personnes handicapées n’étaient pas souvent exposées au risque du VIH ou du SIDA et par conséquent leur besoins spécifiques dans le cadre de la prévention, de l’éducation, de l’accès au test de dépistage, du soin et du traitement étaient négligés ou ignorés. Il existe des hypothèses que les personnes handicapées ne sont ni sexuellement actives, ni exposées au risque de violence sexuelle ni que ce sont des consommateurs de drogues par voie intraveineuse. Notre étude a révélé que ce n’était pas le cas et que la plupart des personnes handicapées étaient exposées à un risque égal ou accentué d’infection. On a tiré profit d’une conférence nationale pour identifier des stratégies afin de répondre à ces besoins révélés. Le programme conclut qu’à moins que les personnes handicapées ne soient identifiées comme des personnes avec des droits en matière de sexualité, à moins qu’elles ne soient considérées comme un groupe vulnérable, à moins qu’elles ne soient inclues dans la planification, la conception, la réalisation et la diffusion de l’information sur le VIH et le SIDA, elles resteront marginalisées et vulnérables. 

INTRODUCTION 

Une partie du programme global de VSO en Afrique australe a commencé en réponse aux besoins croissants concernant le VIH et le SIDA. Cette initiative s’appelle l’Initiative Régionale du SIDA d’Afrique australe (RAISA). Elle a des programmes en Zambie, au Mozambique, au Zimbabwe, au Malawi, en Namibie et en Afrique du Sud. Le but de RAISA est de joindre ses efforts à ceux des gouvernements et des organisations de la société civile afin d’offrir aux personnes affectées par le VIH et le SIDA,  une prévention, un traitement, des soins et un plaidoyer efficaces, et d’atténuer l’impact personnel, social et économique de la pandémie. RAISA assure ceci grâce aux éléments suivants: 

•     Des agents de développement volontaires qualifiés
•     Des programmes de formation et de renforcement des capacités 

•     Une aide financière grâce à de petites subventions 

•     Des opportunités de créer des réseaux grâce aux conférences et échanges régionaux

•     Intégration dans les services principaux
RAISA ET LE SECTEUR DU HANDICAP EN NAMIBIE 

En 2002, l’ONG VSO en Namibie employait un volontaire qui travaillait à la Fédération nationale des personnes handicapées en Namibie (NFPDN) et deux autres qui travaillaient aux ministère des terres, de la réadaptation et de la réinstallation (MLRR). Ces volontaires ont demandé le financement du fonds de RAISA, le ‘Small Grant Fund’ pour mener une évaluation des besoins concernant la connaissance du HIV par les personnes handicapées. Le premier atelier a eu lieu en 2003 à Okakarara, avec 25 participants, dont la moitié avait un handicap moteur et l’autre moitié un handicap mental. Dans ce groupe, les connaissances sur le VIH et le SIDA se sont avérées très limitées même s’ils en aient tous entendu parler, ils n’appliquaient pas cette information à eux-mêmes. Ceci était en partie du au niveau d’éducation peu élevé (seules 2 personnes savaient lire et écrire) et en partie du à l’attitude selon laquelle le sexe et la prévention contre le SIDA n’avaient aucun rapport avec les personnes handicapées. Cependant, toutes les personnes avec un handicap mental étaient accompagnées de leurs enfants, dont la plupart présentait apparemment aussi un handicap mental, ce qui offrait une preuve indéniable qu’ils étaient actifs sexuellement. Une citation montrant la vulnérabilité des personnes handicapées et les attitudes culturelles à leur égard était « et puis la femme a été mise dans la chambre avec un homme, parce qu’une femme aveugle aura besoin d’un enfant pour prendre soin d’elle ». Les résultats de cette étude ont révélé une très mauvaise connaissance du VIH et du SIDA parmi la population de personnes handicapées et le programme a été construit à partir de cette information.

Ce chapitre a pour but de partager certaines des expériences et des leçons apprises de ce programme, tout en identifiant en même temps l’importance d’inclure des personnes handicapées dans les programmes principaux de VIH et SIDA. 

La raison principale pour laquelle les personnes handicapées ont été exclues de la plupart des programmes de VIH et SIDA dans le passé, est qu’on les avait toujours considérées comme des êtres humains dépourvus de vie sexuelle et par conséquent pas potentiellement affectées par le VIH et le SIDA. Par exemple, un homme malvoyant de 32 ans a dit qu’on lui avait refusé des préservatifs à plusieurs reprises dans une clinique car les infirmières lui disaient qu’un homme non-voyant n’avait pas besoin de préservatifs.

Ce manque de compréhension de la part des prestataires de service semble être une des raisons essentielles pour lesquelles les principaux prestataires de service n’ont pas ciblé leur information sur les personnes handicapées, ou même pensé à les inclure dans leur programme. Un conseiller a dit qu’ils ne pouvaient pas procéder à un test de dépistage pour les personnes non-voyantes ou sourdes, car elles ne peuvent pas signer les formulaires de consentement ou communiquer avec les conseillers - aucune tentative n’a été initiée pour adapter les services afin de répondre aux besoins des personnes handicapées, de sorte qu’elles puissent y avoir accès. En raison de cette opinion, les personnes handicapées ont un accès limité à la formation en matière de SIDA et de VIH, aux organisations contre le SIDA qui fournissent des prestations, aux programmes de prévention, à la consultation de dépistage et à d’autres traitements. Dans une étude concernant 246 personnes handicapées, seules 32 avaient reçu une certaine formation et personne n’avait reçu de formation spécifique prenant en compte leurs besoins spécifiques. Contrairement à cette certitude, les personnes handicapées sont souvent exposées à un risque plus élevé de contracter le VIH. Par exemple elles ont plus de mal à négocier des relations sexuelles protégées, elles sont souvent victimes de viol, d’abus sexuel et d’inceste et elles sont parfois encouragées à avoir des enfants pour s’occuper d’elles. En général, elles ont moins accès à l’information et l’information disponible n’est souvent pas conçue pour leurs besoins, par exemple, elle n’existe pas en Braille ou en langue des signes. 

Il n’existe pas de données chiffrées nationales concernant l’incidence et la prédominance du VIH parmi la population des personnes handicapées en Namibie, mais en 2002 le recensement national a estimé que 85,000 Namibiens vivaient avec une situation de handicap et que 23.5% de la population était séropositive. En supposant que le taux de VIH est le même chez les personnes handicapées que chez les personnes non-handicapées, ceci signifierait qu’au moins 10,000 personnes handicapées sont séropositives. Si, comme on pourrait le soupçonner, le taux est en fait plus élevé - comme le suggèrent les données qualitatives-, ce chiffre serait plus important. 

Il est par conséquent important pour les organisations qui travaillent avec les personnes handicapées, de s’assurer qu’elles ont accès aux principaux services du VIH/SIDA. Notre expérience en Namibie nous a montré que les programmes communauaires doivent reconnaître la vulnérabilité des personnes handicapées et mettre en place des moyens pour faire face à cette situation, en incluant, dans les programmes de VIH, des personnes handicapées dans la planification, la conception et la mise en oeuvre des programmes, dans le développement de matériel et de programmes de formation qui soient conçus spécifiquement pour répondre aux besoins des personnes handicapées, et également en implantant des bâtiments accessibles et en plaçant un personnel accueillant aux usagers.

En Namibie, VSO, RAISA et la NFPDN ont travaillé ensemble pour s’assurer que tout ceci se réalise, en encourageant l’affiliation des personnes handicapées au ‘groupe de travail Multimédia’, en intégrant les organisations qui représentent les personnes handicapées dans le ‘Fonds Mondial pour le SIDA’, en impliquant les organisations et services d’aide contre le Sida dans les activités de planification et de formation à la NFPDN et dans la formation des personnes handicapées à la consultation, aux soins et à la prévention; et, plus important, en s’assurant que le VIH et le SIDA sont  « intégrés » dans le secteur du handicap et que le handicap est « intégré» dans le secteur du VIH et du SIDA. 

Premièrement, ceci a été réalisé en Namibie dans une étude exhaustive sur les personnes handicapées dans tout le pays pour:

•       Connaître leur niveau de connaissance au sujet du VIH et du SIDA

•       Connaître leur conscience du risque envers le VIH et le SIDA

• 
Savoir ce qu’ils pensent être leurs besoins en matière de formation, prévention, soins et d’accès au traitement. 

Cette étude a été réalisée sur 264 personnes handicapées, âgées de 16 à 40 ans, dont 64% de femmes et 38% d’hommes. En termes de types d’atteintes, 53 d’entre eux avaient une atteinte visuelle, 78 une atteinte de l’ouie, 5 une atteinte intellectuelle, et 14 une atteinte physique. Quatre d’entre eux étaient des Albinos et 10 étaient des parents d’enfants handicapés. En ce qui concerne leur niveau d’éducation et leur situation professionnelle, 42% de l’échantillon n’avaient jamais été à l’école, 21% étaient allés à l’école primaire uniquement, et 5% (surtout des personnes atteintes d’une déficience plus tard dans la vie) avaient suivi un enseignement supérieur. 93% n’avaient jamais eu de travail rémunéré et 3% étaient actuellement salariés. 

Dans cet échantillon, 56% des personnes étaient actives sexuellement, 78% avaient eu des relations sexuelles, 19% n’avait jamais eu de relations sexuelles. Moins de 2% de ceux qui étaient actifs sexuellement ont dit avoir utilisé un préservatif. L’étude a conclu que les personnes handicapées en Namibie étaient actives sexuellement, mais qu’il y avait un besoin d’éducation et de programme de prévention et la nécessité d’augmenter le niveau de sensibilisation tant des personnes handicapées et que des prestataires de service. 
Deuxièmement, à travers une conférence nationale appelée « VIH et Handicap », qui a réuni des participants en situation de handicap, les organisations qui les représentent et des organisations d’aide contre le Sida. L’objectif était d’acquérir une meilleure compréhension de ce qui se passait alors dans le pays, d’identifier les lacunes et de travailler pour développer des moyens pour résoudre cette situation. Les résultats concrets de la conférence ont été les suivants: 

• 
Un responsable de programme sur le VIH et le SIDA a été engagé par le NFPDN pour coordonner le programme 

•  
Les personnes handicapées sont inclues comme membres du ‘Groupe de Travail National’
 pour le VIH et le SIDA

•      Du matériel est à l’heure actuelle en train d’être conçu spécifiquement pour les besoins des personnes handicapées  

• 
Les personnes handicapées ont été intégrées à la campagne ‘Journée mondiale contre le SIDA’ (WAD
) de 2003 

•      Un programme de formation pour les services de soins de santé et les personnes handicapées  a été instauré
• 
Les organisations d’aide contre le Sida reconnaissent que les personnes handicapées sont un groupe- cible 

Enfin, tant que les personnes handicapées ne sont pas reconnues comme des personnes ayant des droits en matière de sexualité, qu’elles ne sont  pas considérées comme un groupe vulnérable, qu’elles ne sont pas impliquées dans la planification, la conception, la mise en oeuvre et la diffusion de l’information sur le VIH et le SIDA, elles resteront marginalisées et vulnérables.

CHAPITRE 8
La Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIF), et la RBC 

Margie Schneider, Sally Hartley

RESUME 

Ce chapitre décrit comment la Classification internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIF) (OMS, 2001) peut offrir un cadre général de compréhension et d’« exposition» des différents aspects qui constituent le phénomène du handicap. À cet égard la classification peut constituer un outil utile dans la mise en oeuvre des programmes de la réadaptation à base communutaire (RBC). Le cadre est guidé par la définition du Handicap en tant que résultante d’une interaction entre l’état de santé d’une personne et le contexte dans lequel vit cette personne. On peut décrire la résultante de cette interaction à trois niveaux – du corps, de la personne et de la société. On peut employer la CIF pour évaluer les individus, leurs communautés et leur environnement pour déterminer les facteurs qui créent la situation de handicap et pour proposer une structure pour des interventions adéquates. Le premier paragraphe présente un bref compte-rendu des concepts principaux de la RBC utiles à la discussion sur l’utilisation de la CIF. Il est suivi d’une description plus détaillée de la CIF et des caractéristiques principales qu’il faut bien appréhender lorsqu’on l’applique à la mise en œuvre de la RBC. Le dernier paragraphe propose une série d’exemples sur la façon dont on peut utiliser les concepts et le cadre de la CIF dans la réalisation de la RBC ainsi que des remarques en conclusion.

QU’EST-CE QUE LA RBC ET QUELS SONT LES ASPECTS IMPORTANTS POUR UTILISER LA CIF ? 

L’Organisation Internationale du Travail (OIT), l’Organisation des Nations Unies pour l’éducation, la science et la culture (UNESCO) et l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) ont diffusé leur deuxième Document d’orientation conjoint en 2004, intitulé « La RBC, une stratégie pour la réadaptation, l’égalisation des chances, la réduction de la pauvreté et l’inclusion sociale des personnes handicapées ». Dans ce document, la réadaptation à base communautaire (RBC) est définie comme suit:

« Une stratégie du développement communautaire global pour la réadaptation, l’égalisation des chances et l’inclusion sociale de toutes les personnes handicapées. La RBC est mise en oeuvre grâce aux efforts conjugués des personnes handicapées elles-mêmes, de leurs familles, de leurs organisations et communautés, et des services de santé, d’éducation, de formation professionnelle, des services sociaux, et d’autres services, qu’ils soient gouvernementaux ou non- gouvernementaux, » (OIT, UNESCO, OMS, 2004, p 2).

Le ‘consortium international du Handicap et du développement’ (IDDC) a aussi établi ce qu’il considère comme les composantes principales de la RBC (site Web de l’IDDC consulté en octobre 2005). Ceux-ci incluent: avoir une base communautaire, utiliser les techniques de réadaptation visant à améliorer les capacités fonctionnelles d’un individu dans différentes activités (par exemple augmenter la force des muscles, prendre en charge les états psychiatriques, etc.), tenir compte de la compatibilité culturelle et utiliser les ressources locales. Millward et autres (2005) citent la révision de la constitution de l’Ouganda de 1995 et disent que pour qu’ils puissent réaliser le maximum de leur potentiel intellectuel et physique, les personnes handicapées doivent avoir accès aux stratégies d’intervention qui visent aussi bien l’individu que l’environnement. 

Ces analyses soulignent la nécessité de considérer la personne dans sa globalité, sa famille et ses amis, ainsi que son large environnement immédiat physique, social et politique/législatif. Un but important (et un outil pour évaluer les résultats) des programmes de RBC est l’inclusion et l’intégration sociales des personnes handicapées dans toutes les sphères de la vie. Afin de planifier et mettre en application les programmes de RBC ainsi que pour contrôler et évaluer leur efficacité, il nous faut un moyen d’évaluer ou de mesurer les facteurs adéquats et déterminer l’ampleur et l’orientation du changement de ces facteurs avec le temps.

Ainsi, la RBC doit inclure autant l’individu, que les aspects environnementaux et sociaux dans la planification et la mise en oeuvre de ses programmes. La personne handicapée a besoin de soins médicaux et de réadaptation pour assurer qu’elle peut entreprendre des activités de manière aussi autonome que possible. En même temps les interventions sociales et environnementales sont nécessaires pour garantir qu’un niveau maximal d’autonomie
 peut être assuré et maintenu.

Cette description de la RBC concorde bien avec les définitions actuelles du handicap et montre la nature complexe et multidimensionnelle de ce phénomène. Aujourd’hui, il est communément admis que le handicap n’est ni simplement le problème d’un individu ni un phénomène statique. L’expérience du handicap et la limitation à la participation qui y est associée sont une résultante de l’interaction entre l’état de santé d’une personne et le contexte dans lequel elle vit.  Si l’état ou le contexte de l’individu change, la résultante changera également. Par conséquent, pour comprendre l’expérience du handicap d’un individu et s’assurer que les interventions sont bien ciblées, il nous faut comprendre et décrire aussi bien l’état de santé et le contexte, que les résultats. Dans la lignée de ce qui précède, la CIF définit le handicap comme le résultat de l’interaction entre l’état de santé d’une personne et le contexte dans lequel elle vit. 

Les facteurs importants à envisager incluent: 

• 
L’évaluation de l’état de santé et des déficiences des individus pour comprendre leurs soins de santé et leurs besoins spécifiques liés à la déficience (par exemple le besoin de lunettes, d’un fauteuil roulant, d’une aide personnelle) aussi bien que le pronostic de l’état de santé
• 
L’impact de la déficience sur la capacité des individus à effectuer des activités quotidiennes 

• 
L’impact des différentes formes d’assistance personnelle ou technologique sur les niveaux de performances 

•       La disponibilité de ces différentes formes d’assistance 

• 
L’impact de plus larges facteurs environnementaux sur l’individu et la famille. Par exemple, les attitudes des autres, l’accessibilité de l’environnement, la disponibilité et l’accessibilité des services, les politiques régionales et nationales 

•       Le bien-être et la qualité de vie de la personne et de sa famille d’une manière générale
Des programmes de RBC efficaces doivent être à même d’évaluer ces facteurs si des interventions et des évaluations de programme précises doivent être effectuées. La CIF offre un cadre pour structurer et entreprendre l’évaluation du contexte et des résultats de l’interaction. 

QU’EST-CE QUE LA CIF? 

La CIF ne constitue pas particulièrement une nouveauté dans notre compréhension du handicap, mais elle offre plutôt un cadre pour organiser l’information d’une manière qui nous permette d’analyser et de comprendre le handicap plus efficacement.

LES PRINCIPES DE LA CIF 

La CIF a trois principes importants: 

• 
L’application universelle, qui souligne que tout le monde ressent une situation de handicap à un moment donné, et pas seulement un groupe minoritaire de personnes désignées traditionnellement comme ‘personnes handicapées’ 

• 
Une approche intégratrice, qui reconnaît l’impact autant des caractéristiques d’un individu, que des facteurs sociaux, comme des élements importants à prendre en considération dans la compréhension du handicap; ceci s’appelle l’approche bio-psychosociale pour décrire le fonctionnement et le handicap.
• 
Une approche interactive, qui identifie le phénomène complexe et multidimensionnel que constitue le handicap. Il n’existe pas de manière simple ou unique de décrire le handicap. Cette complexité doit être comprise et décrite, et la CIF est un outil qui offre un cadre descriptif pour le faire. 

Le principe d’universalité souligne l’importance de comprendre le handicap comme un continuum. Nous tombons tous à un moment donné dans ce continuum, qui est constitué du fonctionnement complet d’un côté et du handicap absolu de l’autre. 

La CIF fonctionne selon un concept du handicap résultant d’un état de santé.
 Un état de santé peut être aigu, chronique, progressif ou intermittent, et peut nécessiter une intervention médicale continue (par exemple être séropositif), ou peut ne pas nécessiter d’intervention médicale (être non-voyant de naissance). Cet état de santé interagit avec le contexte de la personne. Si des éléments de cette interaction changent, le résultat change aussi. Ceci signifie que le handicap n’est pas une caractéristique statique d’un individu mais plutôt une expérience complexe,  multidimensionnelle et variable de l’individu. Il est déterminé seulement en partie par les caractéristiques inhérentes de cet individu (c.-à-d. l’état de santé et les facteurs personnels).

QUELQUES EXEMPLES A TITRE D’ILLUSTRATION
• 
Un enfant avec une paralysie cérébrale, issu d’une famille pauvre, peut ne pas pouvoir accéder aux services indispensables de réadaptation et d’éducation dont il a besoin. Cela peut avoir comme conséquence un retard d’apprentissage et de développement chez l’enfant. Un enfant avec un état de santé analogue qui vit dans une communauté disposant de ressources, aurait une expérience très différente vu qu’il pourrait accéder aux services nécessaires de réadaptation et d’éducation et éprouverait moins de limitations d’activité que le premier enfant. 

• 
Un utilisateur de fauteuil roulant dans un environnement physique inaccessible ressentira une limitation d’activité sévère, tandis que la même personne dans un environnement entièrement accessible percevra peu la situation de handicap.

La CIF comprend 4 classifications: 

1.      Les fonctions organiques 

2.      Les structures anatomiques 

3.      L’activité et la participation 

4.      Les facteurs environnementaux

On peut trouver d’autres détails sur chacune de ces classifications sur le site Web de la CIF: www.who.int/classification/icf. La CIF propose une échelle de classification pour décrire le niveau de difficulté d’une personne dans tout domaine particulier. C’est une échelle de 5 degrés et s’étend de « aucun problème », à « problème absolu ». Par exemple, une personne qui a relativement beaucoup de difficultés à marcher se classerait, ou serait coté par quelqu’un d’autre, comme ayant une difficulté modérée à la marche. La définition exacte de ce qu’est un problème léger par rapport à modéré ou un problème modéré par rapport à grave, reste quelque peu vague et nécessiterait un travail supplémentaire. Les évaluations existantes peuvent être employées pour effectuer des évaluations et les scores « transcrits » en domaines de la CIF avec des cotes différentes, attribuant des définitions pour chacun des codes qualificatifs des domaines de la CIF.

La dernière classification, c.-à-d. la classification des facteurs environnementaux (mais pas celle des facteurs personnels), décrit les différents éléments de l’environnement externe qui interagissent avec l’état de santé d’une personne et qui sont importants pour le fonctionnement et le handicap. Les trois autres classifications donnent une description détaillée des résultats de l’interaction entre l’état de santé et le contexte de la personne. En fait, ces trois classifications décrivent tous les domaines du fonctionnement humain. La classification jumelle, la Classification Internationale des Maladies (CIM) offre un moyen pour décrire l’état de santé qui engendre le handicap. L’état de santé n’est pas classifié dans la CIF.

L’IMPACT AUX NIVEAUX ORGANIQUE, PERSONNEL ET SOCIETAL
L’impact de l’interaction entre l’état de santé de la personne et le contexte dans lequel elle vit, se ressentira à plusieurs niveaux du fonctionnement humain. Ces niveaux sont le niveau organique et anatomique (par exemple les différents parties du corps, les organes ou les systèmes du corps), l’individu tout entier (par exemple réalisant diverses activités telles que marcher, communiquer, apprendre), et/ou la personne au  niveau de la société ou ‘niveau sociétal’
 (par exemple si la personne marche, communique ou apprend dans son environnement individuel et habituel).

Fonctionnement au niveau organique: les fonctions organiques, les structures anatomiques et les déficiences qui y sont liées. 
Les déficiences des fonctions organiques ou des structures anatomiques décrivent les problèmes dont une personne est atteinte au niveau organique et sont en grande partie des caractéristiques de l’individu, et ne sont généralement pas déterminées par l’environnement externe. Il existe des exceptions, telles que la cécité nocturne (ou héméralopie) qui ne se manifeste que dans un environnement où il y a peu de lumière. Les déficiences sont très étroitement liées à l’état de santé et ce sont des manifestations de l’état de santé sous la forme de symptômes. Par exemple, dans la maladie mentale, l’état de santé sous-jacent est souvent diagnostiqué sur la base de symptômes qui sont des déficiences des fonctions mentales, telles que le manque de contrôle émotionnel, des modèles de pensée psychotiques, et ainsi de suite. Les déficiences des structures anatomiques comprennent des aspects comme la perte d’un membre, ou la déformation d’une structure anatomique. De nombreuses personnes présentent une ou plusieurs déficiences qui sont de gravité légère ou modérée, mais qui n’occasionnent pas nécessairement de difficulté dans le fonctionnement général de la personne, comme: 

• 
une personne avec un problème léger ou modéré de la vue et qui ne fait pas beaucoup de lecture ou de couture 

•        une personne avec une hypertension ou un asthme légers 

•        une personne qui est séropositive mais qui ne présente pas de symptômes de la maladie

• 
une personne avec un doigt en moins mais qui arrive à compenser en utilisant les autres doigts 

Les facteurs environnementaux d’importance pour les déficiences des fonctions organiques et des structures anatomiques sont ceux de l’accès aux soins de santé. L’importance de décrire les déficiences d’une personne (et l’état de santé associé) est d’assurer l’offre adéquate de soins de santé pertinents. Au niveau communautaire, les états de santé et les déficiences les plus courants devraient être documentés pour permettre une bonne planification des services de santé. Même si cela peut ne pas être le point focal essentiel d’un programme de RBC, la nécessité de recueillir ces informations demeure importante. 

En raison du lien étroit entre l’état de santé et les déficiences des fonctions organiques ou des structures anatomiques, les deux termes sont souvent employés indifféremment.

Le fonctionnement au niveau de la personne: activités et limitations d’activité qui y sont liées

Les activités qu’une personne doit ou veut réaliser dans sa vie quotidienne sont entreprises dans un certain but et comportent la convergence d’une gamme de fonctions et de structures organiques et anatomiques. Le niveau de complexité est plus élevé que celui du fonctionnement au niveau organique et anatomique. Cependant, le fonctionnement au niveau de la personne est toujours une caractéristique de l’individu. Il décrit ce que la personne peut faire dans un environnement donné, sans aide personnelle ou technique disponible. Par exemple: 

• 
Quelqu’un avec une perte de l’audition légère ne serait pas capable d’entendre des signaux d’alarme de faible intensité (par exemple des bruits de pas qui approchent) sans prothèse auditive 

• 
Ou une personne avec une amputation de membre inférieur ne serait pas capable de marcher sans l’aide d’une personne ou d’une prothèse

Cette information est importante comme indication des activités que la personne peut faire, ou celles qu’elle a des difficultés à réaliser (limitations d’activité). Les interventions peuvent ainsi être ciblées adéquatement. Si une personne a une difficulté à réaliser une activité, l’intervention peut consister soit à lui apprendre à améliorer sa capacité à réaliser cette activité soit à lui trouver des moyens pour compenser cette difficulté. Si la personne n’a pas ou peu de difficulté mais ne réalise en fait pas l’activité (en supposant qu’elle veut et/ou a besoin de le faire), alors le fait de cibler l’intervention sur la personne ne changera pas le fonctionnement général de cette personne. L’intervention devrait ainsi plutôt se concentrer sur les obstacles qui empêchent la personne de réaliser l’activité nécessaire.

Un exemple serait celui d’un enfant avec une paralysie cérébrale qui peut communiquer, mais en articulant mal les mots. Si on décourage cet enfant de communiquer parce que les gens n’ont pas la patience de l’écouter attentivement, il ne se lancera pas dans l’activité de communication. L’enfant a la capacité de communiquer, mais on l’empêche de communiquer en raison des barrières environnementales, c’est à dire l’impatience des gens. Au niveau de la personne, nous sommes uniquement intéressés par la capacité de l’enfant. Les interventions de réadaptation au niveau de personne auraient pour but d’améliorer la capacité de l’enfant à produire un langage clair et intelligible.

Le fonctionnement au niveau social: la participation et les restrictions de participation 

Tandis que le fonctionnement au niveau de la personne est une caractéristique de l’individu, le fonctionnement au niveau social est déterminé par l’impact de différents obstacles et facteurs facilitateurs de leur environnement par exemple au travail, à l’école, à la maison, dans les commerces locaux, etc. Ceci peut arriver de différentes manières. 

• 
Une personne a la capacité de réaliser une activité, mais ne réalise en fait pas cette activité à cause de certains obstacles dans son environnement.

Un exemple 

Les attitudes négatives des employeurs quand ils refusent d’employer une personne en raison de son handicap, constituent des obstacles pour une personne qui travaille. 

Une personne en fauteuil roulant pourrait n’avoir aucune difficulté à conserver un travail et à accomplir les tâches qui lui sont confiées. Si on ne lui fournit pas les aides techniques et le soutien nécessaires, elle ne travaillera pas. L’objet principal de l’intervention dans ce cas-ci est clairement environnemental, c’est à dire changer les attitudes des employeurs potentiels. 

• 
Une personne a une difficulté à réaliser une activité (par exemple marcher, communiquer, suivre une conversation dans un lieu bruyant, apprendre) mais elle réalise en fait cette activité dans son environnement habituel. Ce cas sous-entend que la personne dispose d’un certain nombre d’éléments facilitateurs dans son environnement qui l’aident à compenser, ou surmonter la difficulté.

Un exemple 

Les facilitateurs sont normalement des aides techniques tels qu’un déambulateur, ou une canne, une aide à la communication, une prothèse auditive, ou une aide et un soutien personnels. 

Si une personne a des difficultés à communiquer et qu’on lui fournit un équipement de communication (pictogramme), sa capacité à communiquer sera améliorée en raison de ce facilitateur. L’accent de l’intervention dans ce scénario sera mis tant sur l’individu (par exemple lui enseigner des stratégies de communication), que sur l’environnement (fournir un équipement de communication).

•  
Une personne a des difficultés à réaliser une activité et n’effectue pas cette activité dans son environnement habituel. Ceci sous-entend soit que la personne n’a pas les facilitateurs nécessaires dans son environnement, soit qu’il n’existe pas de facilitateurs à disposition. 

Un exemple 

Une personne présente une déficience intellectuelle grave et vit seule avec sa mère qui ne peut pas aller travailler car elle doit s’occuper de son fils. Les barrières environnementales sont entre autres constituées par l’absence de services adéquats: absence d’aide nécessaire aux soins de son fils, et absence de soutien pour faciliter à la mère l’obtention d’un emploi. Une entrave supplémentaire pourrait être l’absence de toute stimulation pour permettre à son fils d’atteindre le meilleur niveau fonctionnel possible.  
 L’intervention ciblerait de nouveau tant l’individu que l’environnement. 

Ce n’est qu’en comprenant en même temps quelle est la capacité de la personne à réaliser les différentes activités, que ce qui se passe dans son environnement habituel ou actuel, que l’on peut avoir une image globale du niveau de fonctionnement d’une personne. La CIF offre un cadre pour établir ceci.

La classification des Activités et de la Participation fait l’objet d’une liste unique, dont chacun des domaines est évalué et décrit en termes de capacité d’une personne à réaliser une activité (niveau d’activité) et sa performance dans cette activité, dans son environnement habituel ou actuel (niveau de participation). 

GENERALITES A PROPOS DE LA CIF 

La description de la CIF ci-dessus fournit une introduction au cadre de la CIF. Une fois que ce cadre est appréhendé, on peut facilement obtenir davantage de détails sur l’utilisation de la CIF dans les publications ou sur le site Web (www.who.int/classification/icf). Cependant, il existe un certain nombre de points importants à noter à propos de la CIF. 

Un langage neutre 

La CIF emploie un langage neutre pour l’appellation et la définition de chaque domaine compris dans la classification. Par exemple, le terme « marcher » est défini comme, « avancer à pied sur une surface, pas à pas, de sorte qu’au moins un des pieds soit toujours au sol, comme se promener, déambuler, marcher en avant, marcher en arrière ou sur le côté ». Ceci permet d’utiliser la classification autant pour décrire ce qu’une personne peut effectuer, que ce que la personne a des difficultés à accomplir. 

Une classification et non pas un outil d’évaluation 

La CIF n’est pas un outil d’évaluation en soi, mais plutôt une classification que l’on peut utiliser pour développer des outils d’évaluation. Certains de ces outils ont été développés et contiennent une liste récapitulative et le WHODAS
 (Echelle pour l’évaluation du handicap de l’OMS) que l’on peut trouver sur le site Web de la CIF.

Les domaines et les codes qualificatifs de la CIF 

Chaque domaine et sous-domaine dans la CIF a un code spécifique. Ces codes sont une manière abrégée de consigner les domaines décrits. Alors, par l’exemple, au lieu de relever « difficulté modérée à marcher mais difficulté grave à marcher dans l’environnement habituel », on peut utiliser la sous-catégorie de ‘marcher’ plus les codes qualificatifs pour l’activité et la participation, ce qui donne « d4500.32 ». Pour trouver les explications détaillées sur l’utilisation des codes, se référer au site Web. 

Tandis que les codes sont utiles dans beaucoup de contextes, ils ne sont pas essentiels à une utilisation efficace de la CIF. Comme l’on a dit ci-dessus, ils servent à résumer le code transcrit et en tant que tel, n’ajoutent aucune portée à la CIF.

UTILISER LA CIF DANS LA RBC 
On peut employer la CIF pour une gamme d’objectifs différents dans le cadre d’un programme de RBC. Ces buts sont énumérés ci-dessous. Ils sont listés ci-dessous, décrits de manière plus détaillée et passés en revue dans le contexte de trois exemples de cas de personnes en situation de handicap. 
Dans quel but utiliser la CIF :
•      planifier les programmes d’intervention individualisée
•      examiner les problèmes de l’ensemble de la communauté

•      surveiller et évaluer la RBC en général 

•      politiques de motivation qui encouragent l’inclusion des personnes en situation de handicap 

Exemple 1: Sipho est un enfant avec une déficience intellectuelle 

Sipho est un enfant avec une déficience intellectuelle, élevé par sa mère célibataire. Son état de santé est lié à une lésion cérébrale à la naissance, et cela a eu comme conséquence une déficience intellectuelle. La cause de ce problème de santé serait intéressante à déterminer, car elle pourrait se révéler importante pour améliorer, par exemple, les services prénatal et d’obstétrique. Le niveau fonctionnel global de Sipho aux trois niveaux de la CIF devrait être évalué parallèlement à l’évaluation des facteurs environnementaux. 
On peut décrire la déficience intellectuelle de Sipho en se servant de la classification des fonctions organiques, les fonctions mentales constituant le chapitre d’intérêt principal. L’évaluation examinera les aspects tels que l’attention, les fonctions de perception, la mémoire, les fonctions du langage et ainsi de suite, et pourra être réalisée en se servant d’outils d’évaluation existants et/ou d’une check-list basée sur la CIF. Les résultats établiront le profil de Sipho par rapport aux déficiences au niveau organique. 

Le niveau d’évaluation suivant déterminera les difficultés de Sipho par rapport, par exemple, à l’apprentissage, la communication et la socialisation et établira un profil de ses limitations d’activité aussi bien que de ses capacités. Ceci constitue le niveau des facteurs personnels.

Le troisième niveau évaluerait l’implication ou la participation de Sipho à diverses activités telles que l’apprentissage, la communication et la socialisation. Il s’agit du niveau sociétal, qui évaluerait ce qui se passe quand Sipho est dans son environnement habituel à la maison ainsi que  d’autres endroits où il pourrait se rendre. 

La dernière évaluation comporterait un examen détaillé de différents facteurs environnementaux qui ont un impact sur le fonctionnement de Sipho. Cette évaluation étudierait son environnement physique, la structure familiale et le soutien accordé à Sipho et à sa mère, les services et le soutien financier proposés à sa mère.

Il serait également important de comprendre les attentes, les aspirations et la satisfaction de la mère de Sipho concernant la vie de son fils, aussi bien que la sienne. Cela ne fait pas partie de la CIF, mais constitue un complément important. 

Les résultats de ces évaluations donneraient une indication précise sur quel élément il faudrait cibler l’intervention. Si l’environnement de Sipho offrait un soutien, s’il comportait suffisamment de ressources financières, si les services étaient disponibles et si la mère sentait qu’elle avait accès à une assistance lorsqu’elle en avait besoin, alors la cible principale de l’intervention serait le renforcement des capacités de Sipho. Cependant, si les facteurs environnementaux font obstacle à Sipho et à sa mère, (par exemple : manque de services, exclusion sociale de la mère et de l’enfant, absence de stimulation pour l’enfant, pauvreté), la cible serait le chagement des facteurs environnementaux, parallèlement au travail individuel avec l’enfant. 

Relier ceci aux différents objectifs
• 
L’intervention individuelle: L’intervention individuelle pour Sipho incluerait autant l’accent mis sur le développement de ses capacités que la création d’un environnement qui lui apporte un soutien ainsi qu’à sa mère, en fournissant les services nécessaires ainsi qu’un appui financier et toute autre aide.

• 
Les problèmes au niveau communautaire: La cause de l’état de santé et les différents facteurs environnementaux au sein de la communauté fournissent une indication sur la nature des interventions devant être mises en oeuvre pour prévenir l’apparition de certains états de santé, et permettent de s’assurer que, si ces situations se produisent, les structures de soutien et les services nécessaires sont disponibles autant pour Sipho que pour sa mère. L’évaluation de l’environnement de Sipho et de la situation de sa mère offrira une bonne compréhension de ce qui peut être modifié dans la communauté pour bénéficier aux enfants dans l’avenir.

• 
Le contrôle et l’évaluation du programme de RBC: L’évaluation complète de l’expérience de handicap de Sipho, en se servant du cadre de la CIF, fournira des informations précises sur l’impact que le programme de RBC a eu. Cet impact ne peut être mesuré ou déterminé que si une évaluation initiale est entreprise et que des évaluations de contrôle sont réalisées au cours du programme d’intervention pour l’enfant. L’impact serait déterminé aussi bien individuellement relativement à l’enfant et à sa mère, que concernant les changements au niveau de la communauté dans son ensemble. Il est important que tant la personne (activité) que le niveau sociétal (participation) soient évalués lorsqu’on détermine les résultats de l’intervention de la RBC pour comprendre les différents effets des interventions sur l’individu et sur l’environnement.

• 
Plaider pour le développement d’une politique inclusive: L’information recueillie à propos de Sipho peut être jointe à celle d’autres enfants avec des expériences similaires pour fournir la preuve nécessaire du besoin de services (par exemple aménager un temps de repos pour les soignants, accès aux infrastructures scolaires, meilleurs services prénatal et d’obstétrique), ou la modification des critères d’éligibilité pour bénéficier d’une aide, telle que des services de l’assistance sociale ou des soins de santé gratuits. Cette argumentation est renforcée lorsqu’elle est présentée d’une façon globale montrant clairement les effets de l’état de santé et des facteurs environnementaux, sur le fonctionnement général de Sipho et de sa mère.

Exemple 2: Maria est une adulte avec une lésion de la moelle épinière 

Maria a eu une lésion de la moelle épinière après un accident de taxi alors qu’elle rentrait chez elle de son lieu de travail. Elle a perdu son travail de caissière dans un supermarché du quartier et elle vit avec ses enfants (des adolescents), dans une petite maison située à la périphérie d’une ville.

L’évaluation du fonctionnement de Maria et l’expérience générale de handicap offriront des informations sur sa déficience (incluant très probablement les domaines neurologique et musculo-squelettique des fonctions organiques), ses limitations d’activité (très probablement dans le domaine de la mobilité), et sa participation à la maison et dans d’autres environnements (qui incluera probablement encore la mobilité, ainsi que d’autres domaines, tels que le travail et la vie sociale). Enfin, l’évaluation fournirait une évaluation détaillée des obstacles et des facilitateurs dans son environnement. Ceux-ci inclueraient des aspects tels que son utilisation des aides techniques et des aides personnelles, l’accès à la réadaptation après l’accident, l’accessibilité physique de son domicile, des commerces du quartier, et d’autres lieux où elle se rend, la disponibilité d’une aide financière constituée par un emploi ou des allocations sociales, et d’une manière générale les attitudes des autres dans son environnement.

Les résultats de son évaluation seront cartographiés dans le cadre de la CIF et les priorités d’intervention seront déterminées selon ce que souligne le profil. Si Maria a eu, et a toujours accès aux services de réadaptation et d’aides techniques, mais ne bénéficie pas de l’aide financière nécessaire, alors on s’assurera qu’elle a accès à une certaine forme de soutien pour répondre à ses besoins et à ceux de ses enfants. Ceci pourrait nécessiter une intervention qui va au delà du cas de Maria : celles consistant à changer les attitudes des employeurs, à développer les compétences et les opportunités d’auto-emploi pour les personnes handicapées, ou d’autres interventions similaires.

Une fois de plus, l’avantage principal de la CIF ici, est de fournir une organisation claire des informations pertinentes dans un cadre qui aide à clarifier la priorité de l’intervention. En outre, les domaines de la socialisation et de la participation à des activités récréatives, par exemple, peuvent ne pas être pris en considération dans l’évaluation standard d’une personne avec une lésion de la moelle épinière. Cependant, se servir de la liste récapitulative de la CIF, assurerait que ceux-ci sont évalués par rapport à ce que la personne peut réaliser (activité au niveau de la personne) et à ce qui se passe dans leur environnement habituel (participation au niveau sociétal). La différence entre ces deux évaluations fournira l’information suivante: l’intervention devra-t-elle cibler en priorité l’individu ou l’environnement?
Relier ceci aux différents objectifs :
• 
L’intervention individuelle: L’évaluation aux différents niveaux offre une série de priorités d’intervention précises pour Maria. L’intervention individuelle pour Maria se concentrerait sur le fait de s’assurer qu’elle dispose de la réadaptation et des aides techniques nécessaires, mais ensuite, se concentrerait plus sur les barrières environnementales, pour s’assurer que celles-ci sont réduites au minimum.

• 
Les problèmes au niveau communautaire: L’incidence des cas de lésion de la moelle épinière dans la communauté de Maria consistera en une information utile afin de développer des mesures préventives. Il faudrait présenter cette information en brossant un tableau complet, reflétant l’impact d’une lésion de la moelle épinière sur le fonctionnement général d’une personne dans cet environnement particulier. L’évaluation de l’environnement communautaire de Maria livrera des informations sur ce qu’il faut changer pour satisfaire non seulement les besoins de Maria mais également ceux d’autres personnes ayant des difficultés à se déplacer. 
• 
Le suivi et l’évaluation du programme de RBC: Le cadre de la CIF fournira des informations précises sur l’impact qu’a le programme de RBC. Cet impact ne peut être mesuré que si une évaluation initiale est entreprise et que des évaluations de contrôle sont réalisées au cours du programme d’intervention de Maria ainsi qu’au sein de la communauté. 

• 
Plaider pour le développement d’une politique inclusive: L’information recueillie à propos de Maria peut être jointe à celle d’autres expériences de handicap similaires pour inciter les politiques qui créent des pratiques d’emploi inclusif, assurent la mise en oeuvre d’une réglementation en matière de construction garantissant l’accessibilité, développent un système de transport qui soit accessible et rentable, et ainsi de suite. La présentation de cette information dans le cadre de la CIF donne une image globale et apporte aux décideurs une bonne compréhension de l’impact que peuvent avoir l’état de santé et l’environnement, sur le fonctionnement des gens et les expériences de handicap.

Exemple 3: Ahmed est un jeune adulte atteint du SIDA de stade 4 

Il existe une certaine controverse sur le fait que les personnes affectées du SIDA sont effectivement en situation de handicap ou pas: certains incluent les personnes atteintes du SIDA dans la catégorie des situations de handicap alors que d’autres s’y opposent fermement. Alors que la CIF ne se mêle pas de questions politiques, elle fournit, néanmoins, un point de vue théorique explicite sur la question. En utilisant la définition d’un état de santé interagissant avec le contexte dans lequel vit la personne, on peut montrer clairement que le VIH/SIDA est l’état de santé et les conséquences peuvent alors être décrites en utilisant les niveaux de fonctionnement de la CIF. De ce point de vue, Ahmed est en situation de handicap. 

Les déficiences que présente une personne vivant avec le SIDA, varieront et différeront d’une personne à l’autre. Ahmed pourrait présenter une faiblesse significative, plus probablement de ses muscles, et ceci se traduirait par la difficulté à réaliser une série d’activités telles que les soins personnels, la mobilité, le travail et ainsi de suite. Suivant l’accès à une aide personnelle et au traitement médical dont il bénéficiera, sa capacité à participer à de nombreuses activités sera limitée ou pas.

Les facteurs environnementaux à relever lorsqu’on considère le VIH/SIDA sont l’accès aux services médicaux (par exemple le traitement des infections opportunistes, le traitement par les antirétroviraux), et aux services d’aide sociale (par exemple la distribution de nourriture, les soins à domicile). La stigmatisation qui est à l’origine de l’isolement social est également un  obstacle important. 

Relier ceci aux différents objectifs
• 
L’intervention individuelle: L’évaluation d’Ahmed aux différents niveaux de fonctionnement apporte, pour l’intervention, une série de priorités claires. L’intervention individuelle pour Ahmed se concentrerait sur les éléments suivants : s’assurer qu’il bénéficie des soins médicaux nécessaires et du soutien de l’aide sociale, ou du soutien de la famille et des amis; s’assurer également que les attitudes stigmatisantes ne l’isolent pas ni ne l’excluent de sa famille, de ses amis ou de la communauté plus large. On se concentrerait aussi bien sur Ahmed individuellement que sur les facteurs environnementaux externes. 

• 
Les problèmes au niveau communautaire: La prévalence du VIH/SIDA dans la communauté d’Ahmed déterminera la nature de l’intervention concernant le VIH/SIDA: est-ce que l’accent serait mis sur la prévention et l’éducation, sur la réduction de la stigmatisation, sur l’amélioration de l’accès aux soins médicaux appropriés, ou les trois en même temps? La description du fonctionnement à tous les niveaux des personnes séropositives dans la communauté d’Ahmed fournira un tableau complet de l’impact social, économique et d’autres effets de la maladie sur la personne d’une manière globale. 

• 
Le suivi et l’évaluation du programme de RBC: L’évaluation complète de l’expérience de handicap d’Ahmed, en se servant du cadre de la CIF fournira des informations claires sur l’impact qu’a le programme de RBC. On ne peut mesurer ou déterminer cet impact que si une évaluation initiale est entreprise et que des évaluations de suivi sont réalisées au cours du programme d’intervention d’Ahmed ainsi que pour d’autres personnes vivant avec le SIDA, au sein de la communauté. 

• 
Plaider pour le développement d’une politique inclusive: L’information recueillie à propos d’Ahmed peut être jointe à celle d’autres expériences similaires de personnes vivant avec le SIDA, pour inciter les politiques assurant un bon accès aux soins médicaux et aux services de soins à domicile. La présentation de cette information dans le cadre de la CIF apporte une image globale et offre aux décideurs une bonne compréhension de l’impact de l’état de santé et de l’environnement sur le fonctionnement des gens et leur expérience de vie avec le SIDA. 

CONCLUSION 

La CIF peut offrir une description organisée, complète et globale du fonctionnement d’une personne à trois niveaux, ainsi que la description des facteurs environnementaux qui jouent un rôle significatif en déterminant l’expérience d’une personne au delà de ses caractéristiques individuelles.
La CIF n’apporte pas de nouvelle information à notre compréhension du handicap, mais propose un cadre clair et simple pour que nous ayons une compréhension plus précise du handicap. Elle nous encourage à évaluer les différents composants, tout en gardant une image globale. Cette image globale est l’un des avantages principaux de l’utilisation de la CIF dans la RBC. 

La CIF est un outil parmi une gamme d’outils dont on peut se servir dans la RBC. Elle peut fournir des informations pertinentes pour les interventions individuelles, la planification de programme, le développement communautaire et l’aménagement de politiques, ainsi que pour le suivi et l’évaluation.
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CHAPITRE 9
La Recherche en matière de RBC comme Elément du Développement Communautaire 

Harry Finkenflügel, Servious Dube, Alister Munthali, Michell Loeb

RESUME
Au cours des 25 dernières années, de nombreux pays en développement ont initié des projets de RBC. Des articles sur la RBC ont été publiés dans des revues internationales indiquant que la RBC était devenue une approche reconnue, pour le soutien des personnes handicapées, dans leur propre communauté. L’étude de ces articles montre que la base de recherches démontrant cette hypothèse reste faible. Dans ce chapitre, des études sur la RBC publiées entre 1978 et 2002, sont passées en revue pour évaluer si la RBC est bien fondée sur des données validées. Il montre que bien qu’il y ait un nombre croissant de publications sur la RBC, la recherche qu’elles décrivent se concentre principalement sur la théorie et moins sur l’évaluation des interventions. Les organisations impliquées dans la mise en oeuvre des programmes de RBC se trouvent dans une situation exceptionnelle pour associer la réalisation des projets avec la documentation systématique des efforts et des résultats affectés à ces projets. Ceci est illustré par le travail de la Fondation Leonard Cheshire en Afrique du Sud, qui intègre la recherche basée sur l’intervention communautaire à ses projets. Cette approche est perçue comme étant prometteuse et efficace. D’autres approches basées sur l’utilisation de la théorie du processus de handicap offrent également un potentiel pour la recherche future concernant la RBC. Un des exemples exposés est lié à l’utilisation des classifications de la CIF pour structurer les études sur le handicap. Le chapitre conclue sur le fait que la recherche en matière de RBC est essentielle pour le développement et la responsabilisation de « la RBC comme élément du développement communautaire ». 
INTRODUCTION 

En RBC, les gens travaillent ensemble de manière interdépendante et comptent l’une sur l’autre pour réaliser les objectifs individuels et ceux du programme. A l’intérieur de ce cadre, ils ont des rôles distincts et ainsi, leurs objectifs individuels diffèrent. Les objectifs peuvent être directement liés aux besoins des personnes handicapées, aux autres acteurs, ou à des questions plus générales de développement communautaire. En tant que tel, « l’autonomisation» (‘empowerment’) ne s’applique pas qu’aux personnes handicapées mais à toutes les personnes impliquées. Il est important d’identifier l’intérêt particulier des personnes dans la RBC pour éviter les déceptions et pour apprécier à juste titre leur contribution. Leur intérêt particulier peut être utilisé pour renforcer la compétence d’autres acteurs du processus de la RBC et pour renforcer l’aptitude de ces autres acteurs à la prise de décision. Tout acteur a une voix, « un intérêt» dans le processus, et on devrait lui permettre d’exercer une influence et d’avoir le sentiment que cela lui appartient. La RBC intéresse les personnes, pas simplement les personnes handicapées, mais les personnes qui vivent ensemble dans une communauté et ont envie de développer leur communauté. La RBC constitue surtout une expérience d’apprentissage. Les gens apprennent en participant à un projet et en constatant les expériences d’autres personnes à travers, par exemple, les ateliers, les conférences, les documents de projet ou les articles. Les articles dans les publications nationales et internationales ont une fonction spécifique pour le développement de la RBC. Non seulement celles-ci attirent l’attention sur le concept de la RBC, mais elles créent également une justification par des données probantes et une base de connaissance pour la RBC et contribuent ainsi à l’efficacité, à la transparence du concept et enfin, oblige la RBC à rendre des comptes.

La communauté des universitaires, en collaboration directe avec les personnes handicapées et les prestataires de service, ont beaucoup à apporter au débat sur la RBC. Les descriptions précises des activités réussies et infructueuses de la RBC, l’analyse critique des facteurs qui y ont contribué, les discussions au sujet de la RBC par rapport aux Soins de Santé Primaires, au développement communautaire, à la pauvreté et aux objectifs du millénaire pour le  développement peuvent servir à influencer les décideurs politiques, les gouvernements et les ONG. Elle apporte des informations qui aident à décider de la façon la plus efficace pour mettre en place un système de soutien pour les personnes handicapées, dans le développement communautaire.

ETAT ACTUEL DE LA RBC 

Après son lancement en 1976 (OMS, 1976), le concept de la RBC est passé à la vitesse supérieure avec la mise en oeuvre de nombreux programmes de RBC dans les pays en développement après 1984. En même temps, une discussion intense s’est développée sur le concept fondamental de la RBC. Dans ces discussions les gens se sont accordés sur la nécessité de développer des services de soutien pour les personnes en situation de handicap, mais ont conservé des points de vue différents sur la participation des profanes et des (semi) professionnels, sur le rôle des gouvernements et des ONG (inter)nationales, sur le besoin d’institutions et de centres de référence et sur la faisabilité d’un service de soutien adéquat au niveau communautaire. Dans les années 1990, une période de consensus est apparue, marquée par la publication du « Document d’orientation conjoint » des organisations de l’ONU (l’OIT, l’UNESCO, et l’OMS, 1994). Etonnamment, ce consensus n’a pas entraîné immédiatement un meilleur partage de l’information. En 1991, Thorburn écrit, « Le problème majeur dans l’étude et l’évaluation de la RBC c’est qu’il n’existe pas de tribune pour la publication de l’information et de l’expérience dans ce domaine, par conséquent il est très difficile de trouver des comptes-rendus adéquats ». La documentation sur la RBC (par exemple des propositions de projet, des rapports d’évaluation, des rapports annuels, des brochures, des ouvrages, des articles) ont graduellement fait apparition au cours des dix à quinze dernières années. La base de données « Source »
 affiche plus de 1000 références quand on cherche « Réadaptation à base communautaire» (voir chapitre 10 pour plus d’information). Néanmoins, à la fin du siècle, les chercheurs ont fait des commentaires négatifs sur le nombre et la qualité des études relatives à la RBC. Lagerkvist (1998) relève que, «la RBC bénéficie d’un intérêt croissant, mais très peu d’études ont été publiées », et Mitchell (1999b) ajoute, « Peu de recherches de qualité sur la RBC ont été consignées dans le courant général de la littérature scientifique». Wirz et Thomas (2002) concluent: « la RBC n’a pas développé suffisamment de publications sur la planification, la mise en œuvre et l’évaluation, contrairement à d’autres domaines de prestations de service tels que les soins de santé primaires, le développement communautaire ou les projets générateurs de revenus. »

Quand on prend au sérieux ces commentaires, des questions se posent quant au nombre et au type d’études qui ont effectivement été publiées, et quelles sont les connaissances et les données validées dont on dispose sur la RBC après 25 ans d’expérience de ce concept ? 
NOUS NE SAVONS PAS CE QUI EST CONNU 
Les revues scientifiques ont publié des articles sur la RBC et en même temps sont apparus divers « littérature grise» tels que rapports de programme, bulletins, actes de conférence etc.. Cependant, selon Miles (2003) « aucune évaluation sérieuse et critique n’a encore été faite sur ne serait-ce qu’un quart de cette matière ». Il apparaîtrait que nous ne savons pas de quelle information nous disposons, quelle est la qualité et l’utilisation possible de cette information et quels aspects ont été couverts de manière satisfaisante, ou lesquels devraient constituer la priorité des futures recherches .

Constituant la première étape dans ce processus, une étude a examiné les influences des acteurs dans la RBC, a analysé les articles dans les revues scientifiques internationales pour évaluer la connaissance et les données validées sur lesquelles s’appuient la planification, la mise en oeuvre et l’évaluation de la RBC, après 25 ans d’expérience de ce concept (Finkenflügel, Wolffers, et Huisman, 2005). Pour cette revue de littérature, des bases de données électroniques (PubMed
, PsycINFO
, Source
, CIRRIE
, Rehabdata
) et bibliographies
 ont été analysés avec les (combinaisons de) mots clés: « RBC », « handicap », « réadaptation », et « communauté ». La recherche a été limitée à la période de 1978 à 2002 et seuls les articles en anglais étaient inclus. En outre, on a appliqué trois critères supplémentaires d’inclusion. Premièrement, seuls les articles contenant les termes « Réadaptation à base communautaire » ou « RBC » dans le titre, dans les mots clés, dans le résumé, dans l’introduction, ou dans la discussion ont été inclus. Deuxièmement, la RBC a été décrite dans le cadre des pays en développement. Les pays en  développement sont définis ici selon les critères fixés par la Banque Mondiale (non datés) et ainsi, seuls les pays dans la catégorie qualifiée de pays à revenu inférieur et moyen ont été inclus dans cette étude. Troisièmement, pour assurer un certain niveau et qualité scientifiques, seuls  les articles dans les revues répertoriées soit par l’Index Medicus (IM)
 ou le Social Sciences Citation Index (SCI)
, soit classées dans PubMed
 ont été inclus. Les éditoriaux, le courrier aux éditeurs, et les descriptions d’expériences plus personnelles ont été exclus. Ceci a abouti à 128 articles satisfaisant tous les critères d’inclusion. 
Le nombre d’articles publiés par an continue d’augmenter. La moyenne, au cours des cinq dernières années est maintenant de huit articles par an. Il a été possible de relier spécifiquement 100 articles à un peu plus de 35 différents pays
 en développement. L’Afrique Sub-saharienne, l’Asie du Sud, l’Asie de l’Est et la région Pacifique sont les mieux représentés, respectivement dans 34, 27 et 22 articles. Le schéma 1 montre la distribution des articles sur la RBC dans les différentes régions.
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Schéma 1. La distribution des articles par région (N=102 ; 100 articles, deux articles dénombrés dans deux régions)

En étudiant plus spécifiquement les pays, on note que la Jamaïque (12) et l’Inde (10) sont le plus souvent répertoriés, suivies par trois pays de la région de l’Afrique sub-saharienne: l’Afrique du Sud, le Botswana, et le Zimbabwé (avec 9, 9, et 8 articles). 

Bien que 128 articles puissent sembler être un nombre suffisant, il est difficile de juger si le concept de la RBC est bien couvert ou sous-représenté dans les revues scientifiques. Ce qui est plus important que le nombre effectif, c’est l’ampleur des connaissances et des données probantes que ces articles nous livrent au sujet de la RBC. Par conséquent, ces articles ont été analysés selon la méthodologie qu’ils ont employée et les aspects- clé qu’ils ont couvert.

LE TYPE D'ARTICLES 

Les revues scientifiques ne publient qu’une sélection d’articles qui leur sont proposés. Les critères d’acceptation sont différents pour chaque revue mais d’une manière générale, l’œuvre doit être originale, d’un intérêt pour les lecteurs et basée sur une méthodologie solide. Tous les articles sont l’objet d’une analyse scrupuleuse par les pairs, pour privilégier la meilleure qualité possible. Généralement, on peut distinguer cinq types d’articles. (Helewa et Walker, 2000): 

•  Evaluations d’intervention: Rapports sur l’effet d’une intervention sur un groupe spécifique (par exemple un programme de formation ou une stratégie thérapeutique)

• Etudes descriptives: Articles décrivant les résultats révélateurs (par exemple le revenu, la capacité à la marche, les besoins éducatifs, l’utilisation des services) d’une population choisie à un moment défini (sans qu’il y ait une intervention effectuée) 

• Etudes de cas: Articles décrivant un projet particulier de RBC, l’approche d’un problème spécifique, ou d’autres aspects d’un projet de RBC.
• Comptes-rendus: Articles basés sur les ouvrages déjà publiés, offrant une vue d’ensemble des connaissances dans un domaine spécifique. 

•  Exposés théoriques: Articles qui ont pour but de fournir une base théorique à la RBC. Ils comprennent le travail ethnographique et phénoménologique ainsi que des rapports et des articles de débats, présentant des informations générales sur la RBC. 

L’appréciation de la justification est directement liée à la méthodologie utilisée dans l’étude. Les études qui utilisent des groupes de contrôle ou la mesure à différents moments, fournissent la meilleure preuve de l’efficacité de l’intervention. Les études descriptives, les exposés théoriques (c’est-à-dire les études ethnographiques) et les comptes-rendus de cas, contribuent aussi à apporter les résultats validés de la RBC, mais leur impact est jugé inférieur. 
Le schéma 2 présente la distribution du type d’articles. On peut y voir que le type d’articles sur la RBC le plus courant est « l’exposé théorique » (55 articles). Celui-ci est suivi des « études descriptives » (40 articles), comportant seulement (10) « évaluations d’intervention. » Au cours des années, « les études descriptives » ont considérablement augmenté. Cependant, aucune « évaluation d’intervention » n’a été publiée récemment.
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Le schéma 2. Types d’articles publiés (n=128) 
Les évaluations d’intervention fournissent le meilleur niveau de données probantes, mais on montre ici que ce type d’étude est relativement rare en matière de RBC. Et même certaines de celles qu’on a inclues ont du mal à employer des critères scientifiques rigoureux dans la collecte de données. Par exemple, les études qui utilisent le modèle « avant-après » définissent souvent la situation « avant » rétrospectivement et ont parfois de sérieux problèmes à accéder au groupe initial de personnes sondées. Un autre problème est que les outils utilisés, tels que les questionnaires et les entretiens, sont rarement testés pour s’assurer de leur fiabilité et de leur validité. Un exemple d’évaluation d’intervention consistante est celle menée par O’Toole (1988). Il a employé les modèles N=1 pour les 53 enfants inclus dans l’étude. Les études qui utilisaient des groupes de contrôle ou des interventions alternatives (telles que Finkenflügel et al., 1996; Mitchell, Zhou, Lu et Watts, 1993; Powell, Mercer et Harte, 2002) sont considérées comme étant de bonne qualité.

Les études descriptives peuvent être divisées en études de prévalence et en études décrivant une situation, ou un changement de situation. Un cinquième des études descriptives en cours d’examen étaient des études de prévalence examinant le nombre de personnes handicapées et leurs besoins dans la zone du projet. Malheureusement, les outils utilisés et la classification des personnes identifiées différaient largement, rendant les comparaisons problématiques. La plupart des études utilisaient des questionnaires qu’elles avaient créés elles-mêmes et la classification a été faite selon la pathologie ainsi que les types de déficiences et de handicap selon la classification ‘CIDIH’ de l’OMS (OMS, 1980). Seules quelques-unes cherchaient à établir la fiabilité et la validité interne des outils utilisés (Beach, Boyce, Peat et Malakar, 1995; Pal et Chaudhury, 1998; Thorburn, Desai et Davidson, 1992; Thorburn, Desai, Paul et al., 1992). Une manière courante de tester la validité externe d’une étude porte-à-porte, est un modèle ‘à deux étapes où les résultats de la première étude sont vérifiés par des professionnels comme les médecins, les psychologues, les thérapeutes en réadaptation (Finkenflügel, 1991; Mitchell, Zhuo et Watts, 1989; Rao, Venkatesan et Vepuri, 1993; Zaman et al.,1990). Cependant, ces études sont généralement incomplètes, puisque seules les personnes identifiées comme « handicapées » à la première phase sont impliqués dans la deuxième phase, ce qui exclue la possibilité de vérifier « les faux négatifs ».

Dans les études descriptives, les chercheurs décrivent consciencieusement les caractéristiques de la population étudiée, du programme et du contexte. Souvent, ces observations sont guidées par des hypothèses, dans lesquelles une variable est supposée être en corrélation avec une autre variable. De cette façon, elles ont comme objectif de donner un aperçu, par exemple, sur les différents types de réadaptation (Evans, Zinkin, Harpham et Chaudury, 2001), sur l’utilisation des services (Lopez, Lewis et Boldy, 1991), sur les populations urbaines et rurales (Hosain et Chatterjee, 1998; Khan, Ferdous, Munir, Huq et McConachie, 1998), sur l’avis des parents concernant la RBC (Thorburn, 1992), sur le suivi des clients dans la RBC (Rottier, Broer, Vermeer et Finkenflügel, 1993), sur le soutien du voisinage (Bischoff, Thorburn et Reitmaier, 1996), et sur le remboursement des prêts (Gershon et Srinivasan, 1992). 

Les études de cas fournissent, dans un premier temps, une image générale du pays avec une brève analyse des besoins perçus par les personnes handicapées et dans un deuxième temps, elles décrivent et débattent au sujet du processus de mise en oeuvre. Des cinq articles qui décrivent la mise en oeuvre des projets de RBC, quatre se rapportent à l’Asie et un à la Jamaïque. Les six autres articles se concentrent sur le rôle des différents acteurs dans la RBC. Les études de cas peuvent être très utiles pour se renseigner sur un projet, mais l’information est très spécifique au projet et ne peut pas être généralisée à d’autres projets, ou être utilisée pour établir des éléments de preuves quant à la RBC. L’utilisation plus rigoureuse des études de cas peut être faite à travers l’utilisation d’indicateurs communs qui rendent possibles les comparaisons entre projets et qui contribuent à établir les « meilleures pratiques » sans faire l’erreur de présenter un schéma d’ensemble et d’ignorer la situation spécifique dans laquelle le projet s’est développé.

Dans les comptes-rendus, les auteurs offrent une vue d’ensemble sur sujet spécifique. Le compte-rendu disponible le plus généralisé ne couvre que la première décennie de la RBC (Chermak, 1990). Dans cet exposé, la RBC est décrite comme une des initiatives abordant l’intégration sociale des personnes handicapées dans les pays en développement et dans les pays développés. D’autres comptes-rendus traitaient de questions plus spécifiques. Hartley (1998) et Wirz et Lichtig (1998) ont passé en revue la littérature traitant des services pour les personnes avec des « troubles de la communication », Mitchell (1999b) a traité de la « base de recherches » de la RBC (voir aussi le paragraphe qui suit), Wirz et Thomas (2002) sont revenus sur les études d’évaluation sur la RBC avec comme but de déterminer les indicateurs qui évaluent l’efficacité de la RBC, et Turmusami et al. (2002) ont cherché un soutien pour leur thèse, soutenant que le handicap devrait être inclus dans les discussions sur le développement. 

La RBC a entraîné de nombreux débats et ceci se manifeste dans le nombre d’« exposés théoriques » disponibles. La plupart de ces articles sont liés aux aspects spécifiques d’un projet de RBC tels que les méthodes pour mettre en place des programmes de dépistage, le développement des services, la mise en oeuvre des projets et les acteurs impliqués. Certains articles discutent du concept fondamental de la RBC, y compris: ce que cela implique d’être en situation de handicap, les attitudes envers les personnes en situation de handicap, et les solutions locales pour gérer les questions de handicap et former les personnes en situation de handicap. Malheureusement, seuls quelques auteurs ont associé les études ethnographiques avec une vision sur la façon dont la RBC peut construire à partir des perceptions et de la connaissance existantes. Les études sur les implications du fait d’être en situation de handicap sont toujours très répandues, bien que l’attention ait dévié des études plus ethnologiques aux approches de  l’usager et des droits de l’homme. 
QUESTIONS CLES TRAITEES 

Une plus ample analyse des articles retrace les aspects- clé couverts. Les 8 aspects- clé sélectionnés étaient basés sur les « priorités de la recherche » définies par l’OMS (1988) et le compte-rendu réalisé par Mitchell (1999b). Ces aspects-clé étaient: 

• 
Le dépistage: les enquêtes sur le handicap, les études de prévalence, les outils de dépistage, les évaluations etc., 

•  
Les connaissances: les connaissances, la perception, les attitudes, les pratiques, les croyances traditionnelles, les guérisseurs traditionnels 

• 
Les ressources locales: l’utilisation des ressources locales (le financement, la technologie), le rapport coût-efficacité
•      La participation: l’intégration, l’inclusion, la participation, la transversalité, l’accessibilité 

•    La mise en oeuvre: le développement des services, la mise en oeuvre des projets, la collaboration avec les autres organisations, l’appropriation, les droits en matière de handicap
•   Les acteurs: les acteurs, la participation de la communauté, l’organisation du personnel, la formation, le développement des programmes scolaires
•  L’évaluation: les études de suivi, l’évaluation de projet, la comparaison de différents types de réadaptation
Cette classification a révélé (schéma 3) que la plupart des articles traitaient des acteurs (33) et que la mise en oeuvre (32), les connaissances (19), l’évaluation (17), et le dépistage (16) étaient aussi raisonnablement abordés. Cependant, les « aspects- clés» participation (5) et ressources locales (2) ont à peine attiré l’attention des chercheurs. Ceci est marquant, d’autant plus que les deux questions font partie de la définition de la RBC.
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Le schéma 3. Les aspects- clé de la RBC traités dans les articles (n=128) 

Plus loin, les questions- clé seront discutées brièvement. Comme les chefs de projet et les décideurs politiques ont un intérêt résolu à déterminer les besoins de services de soutien, il n’est pas étonnant que nous ayons trouvé dix études de prévalence dans notre série de données. Cependant, il y avait aussi six articles liés aux méthodes comme le dépistage par le porte-à-porte, versus les indicateurs et les outils- clé tels que le Questionnaire en Dix Questions (Thorburn, 1991, 1993; Thorburn, Desai et Davidson, 1992; Thorburn, Desai, Paul et al., 1992; Thorburn, Paul et Malcolm, 1993; Zaman et al., 1990).

Comprendre les connaissances et les idées actuelles concernant le processus du handicap et les améliorations fonctionnelles possibles devrait être considéré comme une condition préalable pour la mise en place de services adéquats et convenables. Les croyances et coutumes locales relatives aux personnes handicapées sont étudiées dans quatre articles (Ingstad, 1990, 1999; Kassah, 1998; Whyte et Ingstad, 1998) alors que Miles, à travers huit articles, se concentrait sur la connaissance locale de la gestion du handicap et de la diffusion d’une information appropriée (1987, 1989, 1990b, 1990c, 1993 ; 1996, 1997, 1998). Les cinq études descriptives couvraient une grande variété de sujets d’intérêt, allant de l’adaptation parentale (Pal et Chaudhury, 1998), en passant par les attitudes des agents de réadaptation communautaire envers les personnes handicapées (Paterson, Boyce et Jamieson, 1999), la manière traditionnelle de traiter les enfants (Werrij, Voeten, Adriaanse et Thorburn, 2000), les besoins des familles d’enfants avec un retard intellectuel (Brodin et Molosiwa, 2000), et les besoins de formation des parents et des agents communautaires (McConkey et Mphole, 2000). Seule une étude avait réellement relaté le changement d’attitudes envers les personnes handicapées, après l’intallation d’un projet de RBC (Mitchell et autres, 1993).

L’utilisation des « ressources locales » est généralement considerée comme un élément important pour la pérennité des projets. Voici une citation de Pal et al. (1998) « une politique de régulation économique réussie doit être financièrement accessible, pérenne, recevable et performante ». Ils ont comparé les coûts de dépistage des enfants épileptiques par la méthode du porte à porte, avec l’utilisation des indicateurs principaux, et ont conclu qu’utiliser les indicateurs- clé est « finalement deux fois plus rentable financièrement ». Jagannathan et al. (1993), ont évalué les coûts de la formation professionnelle de patients atteints de Lèpre par des artisans locaux au sein de la communauté. Cependant, ce sont les deux seuls articles qui traitent explicitement de l’utilisation des « ressources locales ».

Seuls quelques articles parlaient de la « participation ». C’est effectivement surprenant puisque la « participation » est au coeur de la définition de la RBC (OIT et al., 1994). Dans une étude descriptive, Pal et al. (2002) ont fait un rapport concernant les activités sociales des enfants épileptiques. Les quatre autres études sont des « exposés théoriques » discutant de questions telles que: les services pédagogiques pour les enfants en situation de handicap (Cavanagh, 1994), une approche de développement communautaire (Ferrinho, Robb, Cornielje et Rex, 1993), les obstacles créés par les attitudes dans l’accessibilité (Peat, 1997a), et des idées d’édification de la communauté (Lysack, 1997).

La « mise en oeuvre » a été relativement bien couverte, mais les études et les recommandations formulées pour la mise en oeuvre des projets de RBC étaient très diverses. Plus de la moitié des études étaient des exposés de théorie discutant les avantages et le potentiel supposés de la RBC (Cardenal, 1981; Gregory, 1996; Hai, 1993; Johnston et Tjandrakusuma, 1982; Kibria, 1989; Marincek, 1988; Mitchell, 1999a; Peat, 1991; Thomas, 1992), les différents modèles qui ont complété et intégré l’approche de la RBC (Serpell 1986; Miles 1990; Jelsma, Cortes- Meldrum et al. 1995; Miles 2002) ou les changements fondamentaux du concept de la RBC, y compris le changement du nom de RBC (S. Miles 1996; Momm et König, 1989). Les cinq études descriptives sont plus spécifiques. Coetzee et Kemp (1982) ont étudié les besoins et le potentiel de réadaptation de patients schizophrènes sortis des services de soins. L’utilisation des services a été examinée par Hosain et Chatterjee (1998) et McConachie et al. (2001) et ils ont conclu que la fréquentation des services a été affectée par les problèmes économiques. Boyce et Johnston (1998) ont discuté de la collaboration entre les organismes de réadaptation communautaire. Enfin, sur la base de leur étude sur la mortalité des jeunes enfants qui ont une paralysie cérébrale, Khan et al. (1998) ont suggéré que les Soins de Santé Primaires et les  programmes d’alimentation soient inclus dans les programmes d’intervention. Les « études de cas » semblent être une méthode appropriée pour décrire les procédures de mise en oeuvre de la RBC. D’une manière générale, les huit études de cas inclues dans cette revue sont positives au sujet de la mise en oeuvre de la RBC. Cependant, Stuelz (1999) a affirmé qu’il était plus facile d’intégrer les personnes handicapées à travers des programmes éducatifs que dans un système de Soins de Santé Primaires.
Le débat sur les acteurs-clé de la RBC met l’accent sur: (1) les personnes en situation de handicap, (2) les familles et les personnes chargées de l’éducation familiale, (3) les volontaires ou les Superviseurs Locaux, (4) les Superviseurs Locaux Intermédiaires ou les Assistants de Réadaptation, (5) les éducateurs, et (6) les spécialistes et ceux qui mettent en œuvre les projets (Finkenflügel, 1998, 2004; Peat, 1997b). Pour englober toutes les études, une catégorie supplémentaire appelée « autres acteurs de la communauté » a été rajoutée. Celle-ci, par exemple, intégrait l’étude sur les voisins des familles avec un enfant en situation de handicap (Bischoff et al., 1996).

Bien que les personnes handicapées soient considérées comme les premiers bénéficiaires de la RBC, seuls trois articles ont été consacrés à ces acteurs. En outre, les études sur la famille et leur rôle perçu dans la RBC étaient étonnament limitées. Divers auteurs se sont montrés intéressés par le rôle des parents mais seul Thorburn (1992 ; 1999) a discuté ce sujet de manière explicite. Avec dix et treize articles respectivement, l’intérêt principal des discussions sur les acteurs concernait les Superviseurs Locaux et le Superviseur Local Intermédiaire. 

L’évaluation de projet était le domaine d’intérêt principal de dix-sept articles. Cinq de ces articles étaient des évaluations d’intervention qui décrivaient tout le projet (Mariga et McConkey, 1987; O’Toole, 1987), ou des questions spécifiques au sein d’un projet (Finkenflugel et al., 1996; Lagerkvist, 1992; Lundgren-Lindquist et Nordholm, 1996). On s’est également intéressés au développement d’outils pour comparer différents types de services (Beach et al., 1995; Evans et al., 2001). Lopez et al. (1991) a comparé les services effectifs aux services prévus et ils ont conclu que la RBC représentait effectivement un système d’intervention à moindre coût. Des conclusions similaires ont été faites par trois autres études : Menon (1984) a déclaré que la RBC à travers les Soins de Santé Primaires est faisable et satisfaisant, Sharma et Deepak (2001) ont conclu que le projet de RBC évalué avait été un succès sur trois des cinq composantes- clé de la RBC, et Gershon et Srinivasan (1992) ont montré que les personnes atteintes de Lèpre impliquées dans les projets de RBC remboursaient mieux leurs prêts. Des résultats contradictoires ont été présentés par Rottier et al. (1993). Dans leur étude au sujet du suivi de l’usager, ils ont constaté qu’après l’identification initiale, les agents de réadaptation n’avaient pas revu la moitié des usagers. Par conséquent, pour ces usagers, la formation n’avait même pas encore commencé. Le seul compte-rendu d’article sur « l’évaluation de projet » était celui de Wirz et Thomas (2002). Leur souci était que trop peu d’études sur l’évaluation de la RBC avaient été publiées et que celles qui existaient, décrivaient les pratiques plutôt que leur efficacité.

 LA RBC FONDEE SUR DES DONNEES PROUVEES  (‘l’evidence-base’)
En conclusion, les inquiétudes exprimées par Lagerkvist (1998), Mitchell (1999), Wirz et Thomas (2002), et Miles (2003), et discutées en introduction de ce chapitre, semblent, à un niveau global, être abordées par les chercheurs et les professionnels intéressés par la RBC. Une augmentation constante des articles concernant la RBC a été notée et ces articles couvrent un éventail d’aspects assez large, dans de nombreux de pays en développement. Cependant, la qualité et le résultat de ces articles ont souvent nécessité des observations, et celles-ci ont montré peu de cohérence: les aspects- clé ont été insuffisamment traités, par exemple la participation et l’utilisation des ressources locales. Les exposés théoriques et les études descriptives étaient plus nombreux et n’ont pas été suivis d’évaluations d’intervention, recherchant des relations et des mécanismes présumés. Les éléments de preuve de la RBC, en dépit de 25 ans d’expérience de ce concept, sont toujours faibles et fragmentés. La nature et l’efficacité de la RBC ne peuvent pas être suffisamment étayées en étudiant toutes ces données. Le besoin de publication d’une recherche de qualité supérieure se fait sentir, avant qu’une méta-analyse ne puisse être réalisée pour recueillir les données concluantes, qui consisterait en une interprétation cohérente de la situation actuelle concernant le développement des programmes de RBC.

Le premier défi est de continuer à examiner les articles  et les documents déjà publiés et de les mettre à la disposition des chercheurs, des administrateurs de programme, des décideurs politiques etc. Deux types d’études sont potentiellement intéressants. La première serait de revenir sur un aspect relatif à la RBC. En étudiant par exemple la participation des volontaires, non seulement dans les articles sur la RBC mais aussi dans ceux concernant différents programmes de développement (comme par exemple les programmes de HIV/SIDA ou d’éducation pour tous). Le deuxième type d’étude incluerait certains chapitres d’ouvrages et la « littérature grise » (bulletins d’information, rapports de projet, actes de conférences, rapports annuels, etc.). Cette « littérature grise » a une diffusion limitée et il est rare qu’elle soit évaluée d’un œil critique. Quand ses mérites sont jugés en connaissance de cause, ce type de documentation peut être utilisé pour obtenir une perspective plus complète sur des aspects spécifiques de la RBC, ou dans la description de la RBC dans un pays spécifique. 
Le deuxième défi consiste à introduire des méthodologies de recherche dans les projets de RBC. Chaque projet de RBC recueille des données sur les acteurs impliqués, les ressources utilisées, les progrès réalisés etc. Beaucoup de projets ont développé un système de « Suivi et d’Evaluation » et recueillent des informations d’une manière systématique. Cependant, jusque- là, très peu de projets ont pu rendre cette information compréhensible et accessible aux gens en dehors du projet. Dans la deuxième partie de ce chapitre, un exemple est donné sur la façon dont le recueil de données systématique peut faire partie du projet et peut être utilisé pour déterminer l’efficacité des interventions, et probablement apporter une contribution à l’accréditation de la RBC.

Le troisième défi est de prendre les concepts théoriques rapportés dans la documentation liée à la RBC et de les évaluer dans des structures de recherche empiriques. Un exemple illustrant cette méthode est décrit plus loin dans ce chapitre, où les concepts de la CIF (OMS 2001), sont utilisés pour l’identification des personnes handicapées. Les structures de la CIF correspondent beaucoup plus à la nature globale de la RBC, qu’aux catégories de déficiences du modèle médical, utilisées auparavant comme base pour recueillir et communiquer les données provenant d’enquêtes sur le handicap. 
LA RECHERCHE, ELEMENT DES PROJETS DE RBC 

Une recherche électronique utilisant Google et les termes de recherche « Recherche sur le Handicap et la Réadaptation à base communautaire en Afrique », a donné plus de 36.000 références. Ceci montre qu’il y a beaucoup plus d’information que les 34 articles d’évaluation par les pairs sur la RBC rapportés dans la première partie de ce chapitre. Le travail scientifique sur la RBC constitue par conséquent seulement la partie émergée de l’iceberg, la plus grande partie de l’information étant produite par les prestataires de service. Cette information est riche, mais souvent, elle n’est pas systématiquement rapportée, elle est par conséquent difficile à reproduire, et a une capacité limitée de généralisation. Naturellement, l’information est essentielle pour le développement de projets individuels mais elle est trop rarement utilisée pour développer et justifier la base de connaissance de la RBC elle-même. Pour établir quel type d’interventions sont efficaces en RBC, nous devons recueillir systématiquement l’information utilisée pour mettre en place, surveiller et évaluer les projets de RBC.

LA RECHERCHE EN RBC, ELEMENT DU DEVELOPPEMENT COMMUNAUTAIRE 

Pour illustrer comment la recherche en  RBC peut renforcer les capacités, créer des bases de connaissance, documenter la pratique et influencer le développement de la politique et du plaidoyer, un exemple de Leonard Cheshire International (LCI) dans la région d’Afrique australe est examiné. Les premiers services de LCI dans la région d’Afrique australe ont été établis en Afrique du Sud, en 1965. Il existe maintenant 46 services de Leonard Cheshire (LC) en Afrique australe. LCI a mis en place une équipe régionale de soutien hautement qualifiée et expérimentée. Le rôle de l’équipe est de soutenir les services de Leonard Cheshire et d’autres partenaires pour développer des stratégies, renforcer leurs capacités et influencer les autorités nationales pour formuler des politiques orientées de manière à répondre aux besoins des personnes handicapées. 

Le Programme de Formation et de Développement de LCI a développé un cadre conceptuel, l’« Approche à Trois Piliers »
 (Schéma 4), comme outil de programmation.
Schéma 4: L’Approche à Trois Piliers (ATP)
Développement de politiques et du plaidoyer
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Les trois éléments que l’on peut distinguer sont: 

La pratique: 

• 
Programmes d’acquisition de compétences pour jeunes personnes handicapées dans la région 

• 
Fourniture de ‘kits’ de démarrage pour ceux ayant obtenu leur diplôme de formation et de postes de travail 

• 
Sensibilisation des communautés locales aux questions de handicap
Les connaissances: 

•      Un modèle pour le renforcement du pouvoir économique à reproduire
•      Du matériel pédagogique est développé et partagé
•      Intérêt et opportunités pour la recherche ultérieure
La politique et le plaidoyer: 

•     La mise en oeuvre réussie fait autorité
· Les liens avec le Ministère de l’Enseignement (département de la formation professionnelle), le développement communautaire, les institutions financières publiques et privées et le   marché monétaire
•    Des directives-type à l’usage des bailleurs de fonds pour le financement de projets similaires
Ce concept réunit l’expérience de programme avec les connaissances accumulées à travers les études et la recherche à base communautaire, pour enrichir la pratique. Cette approche a été conçue comme un outil servant de guide dans le processus de conception et de réalisation des programmes. Les piliers constituent les blocs de construction des programmes qui se transforment en modèles de recherche, en mise en œuvre, en diffusion et en feedback (processus d’apprentissage). Par exemple, la ‘recherche-action’ utilise les activités des interventions du programme comme opportunités et sources de collecte des données ; ces données sont ensuite analysées pour élaborer des directives pour une pratique fondée sur des données vérifiées.

Dans les programmes de LCI, les interventions de qualité des soins et de réadaptation sont souvent mises en oeuvre dans des contextes institutionnels ou communautaires. Les prestataires de service utilisent une technique de planification et d’évaluation appelée approche de « planification de service individualisé» (PSI), qui fait participer les parents ou les soignants et les prestataires de service multidisciplinaire. L’équipe comprend des assistantes sociales, des kinésithérapeutes, des ergothérapeutes, des médecins, des infirmières, des auxiliaires de vie, des enseignants, des psychologues. Ils collaborent pour rédiger des projets à court et à long terme pour les enfants et les jeunes en situation de handicap. L’outil d’évaluation de la PSI est incorporé au projet et offre une ossature pour un éventuel processus de recueil de données, où une banque de données pour l’information émanant du projet serait conservée. Il conserve les données brutes que l’on peut analyser rétrospectivement dans divers buts tels que: développer des Guides de ‘bonnes pratiques’, du matériel pédagogique, des processus d’évaluation, des théories et des hypothèses, des éléments de preuve pour la pratique. De cette manière, les connaissances sont utilisées pour renseigner et/ou affiner la pratique pour développer le plaidoyer et la politique. L’objectif ultime de ce cadre conceptuel est de faciliter le passage vers l’intégration transversale du handicap dans tout le travail de développement. L’Approche à Trois Piliers est considérée et adoptée comme principe directeur pour la planification, la mise en oeuvre, le processus de suivi et d’évaluation des activités du programme. Ce cadre n’en est toujours qu’à ses balbutiements, et le personnel de programme et les acteurs sont impatients de voir ce cadre évalué, afin de pouvoir définir son utilisation pratique dans la région. 

THEMES DE RECHERCHE PROPOSES
Lorsqu’on observe les éléments- clé de la RBC et le travail de LCI dans la région, on peut suggérer les thèmes de recherche suivants: 

Qualité de soin et réadaptation: 


Education inclusive :


Le renforcement du pouvoir économique: 


Il est plus probable qu’une recherche sérieuse sur la RBC soit réalisée si les institutions universitaires et les prestataires de service collaborent durant les phases de conception du projet, de mise en oeuvre, de suivi et d’évaluation. Une telle approche comporte les forces et les avantages suivants: 
a.  La validité quant à se poser les questions de recherche appropriées 

b.  La validité quant à avoir les compétences de recherche et le temps nécessaire pour effectuer le programme de recherche avec rigueur 

c.  Des partenariats à long terme entre partenaires indépendants, à travers les programmes tant régionaux que nationaux 

d.   La facilitation de l’accès aux ressources pour les groupes cibles 

e.   Le soutien mutuel grâce à l’assistance technique, la formation, et le savoir-faire spécialisé
f.   Le partage d’information et de renseignements
g. Un réseau global de services et d’organisations (handicap, développement, et intégration transversale)     

Les organisations de prestation de services ont un rôle important à jouer dans le processus de recueil des éléments de preuve pour soutenir les stratégies de prestation dont elles font la promotion. Des pratiques rigoureuses de suivi et d’évaluation, accompagnées de la documentation et de la diffusion de cette information aux groupes intéressés, peut faire beaucoup pour réduire le manque de recherche en matière de RBC. Ce processus peut également contribuer à la clarification du concept de RBC et de la nature de ses différentes expressions en Afrique. 

RECHERCHE BASEE SUR LA THEORIE ISSUE de LA LITTERATURE 
Les concepts théoriques qui étayent la Classification Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) (OMS 2001) ont été suffisamment exposés dans la littérature. La CIF est un outil qui conceptualise le handicap d’une nouvelle manière, qui scelle la nature dynamique du phénomène du handicap, mais en même temps, identifie ses différentes dimensions: les atteintes physiques, les limitations d’activités et les restrictions de participation, dans un contexte socio-environnemental spécifique. A cet égard, la CIF a choisi d’aborder le handicap en se concentrant sur la façon dont les gens vivent leur état de santé, plutôt que de classifier ou regrouper les individus à partir de leur atteinte physique, intellectuelle ou psychologique. De nombreux articles mentionnés dans l’étude en début chapitre, ont contribué à la formulation de ces nouvelles classifications. En tant que telles, on peut considérer les classifications comme un produit de théorisation. Ces classifications ont été utilisées dans les méthodes de recherche, pour générer une nouvelle perspective du handicap, une nouvelle manière de rechercher l’information dans une enquête et une nouvelle manière de présenter une intervention. 
La théorie de la CIF à propos de ce qui constitue le processus de handicap a été utilisée dans un projet en Afrique australe pour développer une nouvelle façon de classifier l’état de ‘fonctionnement’ des individus et placer le handicap comme faisant partie d’un concept plus large de la santé. Le projet s’est engagé à examiner les conditions de vie des personnes en situation de handicap en Namibie, au Zimbabwé, au Malawi et en Zambie. Il a utilisé la CIF dans les enquêtes nationales auprès des ménages, et s’est concentré sur la façon dont les gens fonctionnent et sur ce dont ils ont besoin pour vivre leur plein épanouissement. Ainsi, la CIF a aidé à changer la manière dont les gens envisagent le « handicap ».

Le projet comporte plusieurs phases: 

• 
Phase 1 (1999-2000): développement du projet et études pilotes en Namibie et au Zimbabwé 

• 
Phase 2 (2001-2003): enquêtes nationales réalisées en Namibie et au Zimbabwé, qui comprenaient des activités de renforcement des capacités des OPH, des professionnels et des ministères adéquats.
• 
Phase 3 (2003-2004): enquête nationale sur les conditions de vie réalisée au Malawi, traitant de comment les personnes handicapées peuvent améliorer leur niveaux d’activité et de participation et inclure des activités de renforcement des capacités (à ce stade l’étude se croise avec l’approche de la RBC)

•        Phase 4  (2005-actuellement) enquête nationale des conditions de vie en Zambie 

Chaque enquête nationale était accompagnée d’une série d’ateliers sur le renforcement des capacités qui visaient les OPH, les professionnels et les représentants des ministères appropriés. Le but de ces ateliers était d’améliorer la compréhension du handicap par les participants, de voir comment ceci affectait les conditions de vie et ce que l’on pouvait faire pour optimiser les opportunités existant. 

L’approche utilisée pour dépister les situations de handicap a été convenue lors d’un atelier à Kampala en 2001, organisé par la Division statistique des Nations Unies qui s’est concentrée sur des questions comme établir la prévalence du handicap et qui s’appuyait sur la conception du handicap comme étant une situation où l’on rencontre des difficultés à réaliser des activités quotidiennes et/ou des restrictions de la participation sociale. Les questions utilisées pour le dépistage montrent une conception du handicap conforme à la CIF.

Question de dépistage 1: Quelqu’un dans ce foyer a-t-il une difficulté quelconque à réaliser des activités quotidiennes à cause d’un état physique, mental ou émotionnel (ou tout autre état de santé) qui a duré, ou pourrait durer six mois ou plus ? (Catégories de réponse: oui, non). 

Question de dépistage 2: Quelqu’un dans ce foyer a-t-il besoin d’aide pour réaliser l’une des activités suivantes? marcher, voir, parler, entendre, respirer, s’adapter mentalement, apprendre/comprendre. (catégories de réponse: oui, non).

Afin d’exploiter la CIF sur une plus large enquête, nous avons développé une matrice de 44 activités spécifiques de la vie quotidienne dans 9 catégories couvrant les expériences sensorielles, l’apprentissage et l’application des connaissances élémentaires, la communication, la mobilité, l’autonomie, la vie domestique, les comportements interpersonnels, les domaines principaux de la vie et la vie communautaire, sociale et la citoyenneté. Cette matrice avait pour but de reproduire autant de concepts de base possible, de façon simple et rapide. La matrice essaie de reproduire des limitations d’activité et des restrictions de participation à travers deux questions:
1. 
Quelle difficulté avez-vous à réaliser cette activité sans assistance quelconque? (C’est-à-dire, sans le recours à des aides techniques ou à un assistant personnel). 

2. Rencontrez-vous un (des) problème(s) à réaliser cette activité dans votre environnement actuel? (environnement actuel signifie le milieu où l’on habite, travaille, joue etc. la majeure partie du temps).
Pour chacune des 44 activités de ces 9 domaines, le degré jusqu’auquel un individu peut réaliser cette activité sans aide (limitations d’activité) est noté sur une échelle de (0) aucune difficulté, à (4) difficulté absolue pour réaliser l’activité. De la même manière la performance d’une personne dans son environnement actuel (restrictions de participation) est aussi notée sur une échelle de (0) aucun problème, à (4) problème absolu pour réaliser l’activité. En faisant la somme des réponses d’un individu à chacune des 44 rubriques, un seul score de limitation d’activité et un seul score de restriction de participation apparaissent. 

En plus de cartographier le degré des limitations d’activité et des restrictions de la participation d’un individu, les facteurs déterminants de l’environnement d’une personne sont recherchés en les classant suivant la catégorie des facilitateurs et/ou des obstacles que cette personne pourrait rencontrer, en ce qui concerne les limitations d’activité ou restrictions de participation qu’elle éprouve. 
Quelques exemples simples à clarifier : 

1. Un jeune garçon a perdu l’usage de ses jambes dans un accident de voiture il y a 25 ans. Depuis qu’il est sorti de l’hôpital il utilise un fauteuil roulant. Aujourd’hui, c’est un membre actif de la société qui travaille et soutient une famille. Puisque son indépendance fonctionnelle est facilitée par le fauteuil roulant, les scores de certains éléments de la matrice seront élevés: il ne peut pas se déplacer facilement sans aide
. En même temps, cette personne s’est habituée à la vie en fauteuil roulant, et dans son environnement actuel, il peut se déplacer avec peu de restrictions - son score sera inférieur sur l’échelle des restrictions de la participation.
2. Considérons deux individus âgés de 20 ans qui sont non-voyants tous les deux. Un est né sans la vue et l’autre est devenu non-voyant il y a 6 mois, en raison d’un accident de travail. Tous les deux ont des déficiences identiques et leurs limitations d’activité, seront, en grande partie, les mêmes - mais la personne qui est née non-voyante a le bénéfice d’avoir eu 20 ans pour s’habituer à vivre dans cette situation - et en fait, n’a jamais expérimenté la vie doté de la vue. Cette personne pourrait accomplir toutes ou la plupart de ses activités quotidiennes avec peu ou pas de restriction. La personne qui est non-voyante depuis seulement six mois pourrait être tout à fait désarmée dans son environnement actuel.

Nous estimons que si le handicap est mesuré selon quelque norme sociale prédéfinie (basée sur les déficiences), alors nous négligeons de prendre en considération les propres expériences de l’individu (interagissant avec son environnement social et physique) en ce qui concerne sa situation de handicap particulière. Les mesures devraient plutôt être basées sur l’expérience et les aptitudes d’un individu dans son environnement. 

Ce changement de paradigme a été soutenu par les résultats de la recherche de l’étude menée par SINTEF (Loeb et Eide, 2004, 2006). A partir de la perspective d’analyse des données, le défi de recherche se trouve, selon nous, dans un changement de la variable causale, d’une mesure de résultats dichotomique (handicapé/ pas handicapé) à une mesure continue de limitation d’activité / restriction de participation - reflétant l’éventail de situations de handicap que nous voyons dans la société. Les schémas qui suivent illustrent de tels scénarios. 

Un sous-échantillon relativement faible de ceux qui se trouvent dans notre échantillon, ont été identifiés comme n’étant PAS en situation de handicap (405 individus). Ils ont été invités à compléter la matrice d’activités et de participation. Leurs réponses sont illustrées dans les deux schémas suivants. 
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Ces schémas montrent clairement qu’il y a un chevauchement; en effet, même les gens sans situation de handicap vivent avec certaines limitations dans leurs activités de la vie quotidienne et des restrictions dans leur capacité à participer à tous les niveaux d’interaction sociale, et quelques personnes handicapées peuvent fonctionner dans la société avec peu ou pas de problème. Alors que seuls 10 (0,6%) parmi ceux en situation de handicap ont noté 0 sur le score de limitation d’activité comparés à 63% parmi ceux sans situation de handicap, il est important de souligner que certaines de ces personnes identifiées comme étant en situation de handicap évoluent bien dans la société. En utilisant le même raisonnement, nous avons trouvé que 37% de ces individus ayant été identifiés comme vivant sans situation de handicap, avaient au moins un petit problème dans leur capacité à réaliser certaines activités de la vie quotidienne.

En outre, la gamme des scores sur les limitations d’activités et les restrictions de participation, montre la diversité des situations de handicap dans la société - et dénote clairement qu’être en situation de handicap n’est pas un phénomène singulier, bidimensionnel, mais plutôt un processus complexe qui mérite d’être appréhendé comme partie de la condition humaine et non pas comme quelque chose qui représente une déviation de la norme.

Enfin, ces mesures de limitations d’activités et de restrictions de la participation doivent être interprétées comme adéquates par rapport à l’environnement, à la société et à la culture desquels elles proviennent. Ceci exigera d’avoir une perspective élargie sur les données du handicap et aura comme conséquence des défis considérablement plus grands quant à leur mesure. Dans cette recherche, nous avons tenté de surmonter ces défis par le développement d’une matrice, basée sur les concepts inhérents à la CIF et nous avons ainsi effectué un pas en direction d’un nouveau paradigme, définissant un nouveau concept. La recherche sur le handicap ne peut plus se limiter à calculer des déficiences, des handicaps ou même des personnes handicapées - mais il faut qu’elle se serve d’une meilleure définition pour identifier une population, qui soit basée sur des limitations d’activité et des restrictions de la participation et s’assurer qu’elles sont affranchies.

CONCLUSION GENERALE 

Les bonnes pratiques en matière de recherche dans tout domaine exige la participation active de tous les acteurs- clé et nulle part ceci ne pourrait être plus important qu’en établissant la nature de la situation de handicap, l’efficacité de la RBC et comment cela se rattache au développement communautaire. Il faut mener plus de recherches et les éléments de preuve doivent être mis à la disposition du public pour que de bonnes pratiques puissent s’imposer. Sans un tel travail, le développement de la RBC sera lent et de nombreux programmes continueront à fonctionner selon des manières que d’autres ont déjà rejeté.
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CHAPITRE 10

Le Partage d’information et la Réadaptation à base communautaire 

Stefan Lorenzkowski

RESUME

Les nouvelles technologies de l’information offrent une opportunité d’améliorer les projets et les programmes à base communautaire. Grâce à l’utilisation d’ordinateurs et de l’accès à Internet, l’information et l’expérience peuvent être repérées et échangées plus facilement. Cependant, la quantité d’information disponible sur Internet augmente de jour en jour et il devient de plus en plus difficile d’identifier ce qui est pertinent. Les centres de ressources peuvent aider les organisations ou les individus dans ce processus. Ce chapitre explore comment ces nouvelles technologies de l’information se sont développées et comment elles peuvent aider les professionnels de la RBC à se tenir plus informés. Une liste de sites Web utiles vous est présentée à la fin du chapitre.

INRODUCTION 

Depuis les années 80, la réadaptation à base communautaire a été mise en oeuvre dans plusieurs pays en Afrique, en Asie et en Amérique latine. Malgré le nom commun, elle s’est développée sous diverses formes, adaptées aux conditions locales et régionales, et ceci est probablement dû, en partie, aux difficultés de communication entre les communautés concernées. Jusqu’à récemment, l’échange d’information et d’expériences entre les organisations des différents continents se limitait principalement à des réunions, à des articles de journaux et à des échanges de courrier ralentis. Les publications mettaient longtemps à atteindre les personnes qui s’y intéressaient.

Durant les deux dernières décennies, de nouveaux moyens de diffusion au public, de présentation et de communication se sont développés à travers les Technologies de l’Information et de la Communication (TIC) telles qu’Internet, les ordinateurs à un coût abordable, et les CD-ROM. 

Les TIC ont modifié la façon d’échanger et d’obtenir des informations, durant ces dix dernières années. Les ordinateurs individuels sont devenus plus puissants et plus accessibles aux individus et aux organisations. Les disquettes et les CD-ROM ont permis à de plus larges volumes d’information de se propager et d’être partagés avec des gens partout dans le monde, permettant d’imprimer des documents ou de regarder des films. 
Notamment, la popularité croissante d’Internet au milieu des années 90 a amélioré l’accès à l’information et a facilité la communication - y compris la circulation et l’échange d’expériences, de connaissances et de publications - entre les organisations et les individus de différents pays. Même dans des pays où les connexions à Internet sont limitées et très lentes, il est aujourd’hui possible de se connecter dans un Cyber- café, dans une bibliothèque ou dans un centre de ressources. 

Ces possibilités ont permis aux organisations d’échanger des expériences et des ressources d’information plus facilement. Les publications sous forme électronique sont plus faciles à diffuser et à partager. Les formes et les modèles de communication ont aussi changé au cours des toutes dernières années. On peut maintenant joindre une liste d’adresses électroniques, un forum en ligne ou juste naviguer sur les nouveaux sites Web pour avoir accès à l’information importante et actualisée. Des forums de discussion en ligne tels que les DGroups (www.dgroups.org) et les encyclopédies en ligne telles que Wikipedia (www.wikipedia.org) attirent maintenant des utilisateurs dans le monde entier. 

Les mouvements nationaux et internationaux du handicap se sont servis de ces nouvelles opportunités. Beaucoup d’OPH et d’ONG relatives au handicap ont commencé à publier des documents et à diffuser des nouvelles de leurs activités sur Internet (par exemple www.disabilityworld.org). Internet est devenu une plate-forme pour une discussion animée et l’échange d’information. 

Cependant, en dépit des multiples possibilités qu’offre Internet, de nombreuses personnes continuent d’être exclues ou ont un accès limité. Ceci pourrait être du à des raisons logistiques, des facteurs économiques ou sociaux, à la discrimination ou juste parce qu’ils ignorent l’utilisation des ordinateurs. Même avec un accès illimité à Internet, il peut être difficile de trouver des informations particulières. Le manque d’accessibilité constitue un sérieux problème pour les organisations dans les pays en développement. Comme le déclare le Programme pour le Développement Durable du PNUD sur son site Web: 
« […] les statistiques récentes montrent que, contrairement à de nombreuses prévisions, le fossé  entre les pays industrialisés et les pays en développement en matière d’information se creuse. En outre, dans de nombreux pays en développement, l’écart entre riches et pauvres s’intensifie toujours à un rythme plus rapide. Des estimations récentes indiquent que le nombre global d’internautes est d’environ 180 millions, dont seulement 14% se trouvent dans les pays en développement. Sur le continent africain seulement, il y a environ 1,3 million d’internautes, dont presque un million en Afrique du Sud. En d’autres mots, le nombre moyen d’internautes est de 6,000 par pays – si nous excluons l’Afrique du Sud. Quelques analystes ont décrit ce processus du développement inégal d’Internet comme l’émergence du Quart- Monde dans l’économie mondiale. » (Source: www.sdnp.undp.org/about/) 
Le partage de l’information, de la connaissance et de l’expérience est nécessaire pour le renforcement de pouvoir et le soutien durables des personnes et des organisations des pays à moyen et faible revenus, afin que leur travail communautaire dans les domaines de la société civile, de la réadaptation et du handicap puisse se perfectionner davantage. La liste d’adresses électroniques des tables rondes de ‘Connaissance et Recherche sur le Handicap’ qui ont été accompagnées d’une liste d’adresses électroniques dynamique et d’une plate-forme de ressources en ligne (http://www.dgroups.org/groups/disabilityKaR/index.cfm?op=dsp_info) est un bon exemple. 
Les centres de ressources d’information peuvent jouer un rôle important pour identifier et adapter l’information au contexte local où on en a besoin. Les centres de ressources fonctionnent souvent comme des points d’accès à l’information, offrant l’accès à l’Internet et des installations de formation, aussi bien que des ressources importantes, en différentes langues. La coopération internationale entre différents centres permettrait un partage amélioré de la connaissance et de l’expérience dans le domaine de la réadaptation à base communautaire.

Un des centres de ressources en ligne est ‘Source‘ (www.asksource.info), qui identifie les ressources disponibles et l’information dans le domaine du handicap. En dehors du thème principal du handicap dans le champ du développement, Source offre un certain nombre de bibliographies commentées, appelées ‘Key Lists’. Surtout pour les pays en développement ayant peu accès aux TIC, l’accès à Internet est un problème qui ne peut être qu’en partie résolu par le fait de continuer d’imprimer les informations sur papier ou de compiler les sources d’informations sur CD-ROM. 
Un exemple de centre de ressources dans un pays en développement est le ‘Disability Information Centre’ en Ouzbékistan (www.dirn.uz). Il fait partie d’un réseau de sites d’information dans les bibliothèques et les centres de réadaptation qui fournissent des ressources  et des informations sur le handicap. Le réseau couvre la région orientale de l’Ouzbékistan. En plus du recueil physique des données, le centre de ressources entretient un site Web qui fournit des documents importants en russe et en ouzbek. 

Considérant certaines des difficultés d’accès à l’information sur Internet, un des problèmes du nouvel utilisateur est de connaître l’adresse des sites utiles. La liste suivante est une tentative pour résoudre ce problème, et a pour but d’offrir au lecteur un choix d’adresses qui apportent des informations utiles sur le handicap et les initiatives à base communautaire, ainsi que des informations et idées utiles et intéressantes pour les lecteurs. 

La RBC
Les Ressources en Réadaptation à Base Communautaire (RBC)

De nombreuses ressources liées à la RBC sont présentées sur ce site. Ce site est constitué de différentes sections: les sites Web de la RBC, les sites Web en lien avec la RBC, les ouvrages sur la RBC, les programmes scolaires de RBC, les ONG (organisations non-gouvernementales) de RBC. Ce site est géré par une personne en situation de handicap, qui a une Licence et un diplôme universitaire de troisième cycle en Réadaptation et qui a travaillé dans le domaine du handicap aux Etats-Unis. 

http://www.cbrresources.org 

La Réadaptation à Base Communautaire (RBC) 

STUBBS, Sue 

Londres: IDDC, [2002], 10 p.

Ce document contient des réflexions personnelles sur la RBC, de la coordinatrice d’IDDC, Sue Stubbs. Elles sont tirées de 10 ans d’expérience dans le domaine du handicap et du développement au niveau international. http://www.iddc.org.uk/dis_dev/strategies/cbr.pdf 

Empowered to Differ: Stakeholder’s influences in Community-based Rehabilitation 

FINKENFLÜGEL, Harry 

Rotterdam: Vrije Universiteit, 2004, 202 p. 

« Empowered to Differ » traite indifféremment des chercheurs et des professionnels de la RBC. Le livre présente une vue d’ensemble des développements dans le domaine de la réadaptation à base communautaire depuis 1978, utilisant comme exemples les projets de RBC en Afrique australe. Finkenflügel pose la question des connaissances et des données validées de la RBC et dans quelle mesure les rôles, les intérêts et les pouvoirs des acteurs peuvent contribuer à ces connaissances et à ces éléments de preuve. 

ISBN : 90 77595 11 2 

http://CBRresources.org/Empowered%20to%20Differ.pdf 

RBC: une Stratégie pour la Réadaptation, l’Egalisation des Chances, la Réduction de la Pauvreté et l’Inclusion Sociale des Personnes en situation de Handicap– Document d’Orientation conjoint, 2004 

ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTE (OMS); Organisation Internationale du Travail (OIT); Organisation des Nations unies pour l’éducation, la science et la culture (UNESCO) et al.

Genève: Organisation Mondiale de la Santé (OMS), 2004, 31 p. 

En 1994, l’OIT, l’OMS et l’UNESCO ont publié la première version de ce Document d’Orientation Conjoint. Depuis lors, des progrès ont été réalisés dans plusieurs domaines. Néanmoins de nombreuses personnes handicapées ne sont toujours pas en contact ou incluses dans les domaines de la réadaptation, du travail ou de l’éducation. Ceux qui n’y ont particulièrement pas accès sont les femmes handicapées, les personnes avec des problèmes de santé mentale ou atteintes du VIH/SIDA et les personnes handicapées nécessiteuses. Ce document souligne que la réadaptation à base communautaire est une stratégie qui encourage la collaboration multisectorielle pour atteindre les différents groupes de la communauté. La RBC doit se baser sur les principes de l’égalité des chances, de la participation et des Droits de l’Homme. 

ISBN : 92 4 159238 9 

http://unesdoc.unesco.org/images/0013/001377/137716e.pdf 

Départment du Marketing et de la Diffusion de l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), CH-1211 Genève 27, Suisse 

Disability Coming on the Front-line in Development

KÖNKKÖLÄ, Kalle 

Essen: Behinderung und Entwicklungszusammenarbeit e.V, 2003, 10 p. Cet article résume les changements survenus dans les actions de développement au cours des dix dernières années. Il décrit le travail des agences de l’ONU, des différentes banques et des ONG des pays nordiques ainsi que des aspects généraux sur le handicap dans le développement. 

Netzwerk Menschen mit Behinderung in der Einen Welt http://www.bezev.de/literatur/docs/ DISABILITY %20COMING%20 ON%20 THE%20 FRONT- LINE%20  IN%20 DEVELOPMENT. PDF

A Manual for CBR Planners 

THOMAS, Maya; THOMAS, M J Eds 

Manuel pour les planificateurs de la RBC, Bangalore: Asia Pacific Disability Rehabilitation Journal Group,  2003, 88 p. 

Ce manuel comporte 13 chapitres. Une vue d’ensemble très utile de l’histoire de la RBC est présentée, avec en préambule des références précieuses pouvant intéresser les nouveaux venus dans le domaine. Les 5 chapitres suivants couvrent l’évaluation des besoins et des suggestions sur la façon d’appréhender les communautés locales et d’encourager la participation de la communauté aux programmes de RBC. Les 6 derniers chapitres traitent des questions de gestion de programme, comme par exemple l’organisation des groupes d’auto assistance, la formation du personnel pour la RBC, et la pérennité des projets y compris l’évaluation et la gestion du changement 

http://WWW.aifo.it/languages/english/apdrj/Manual%20for%20cbr_planners.pdf

PAUVRETE ET HANDICAP
Pauvreté et Handicap
DURHAM, Michael 

Londres: Healthlink Worldwide, 2003, 4 p. 

C’est un résumé du rapport « Perspectives sur le handicap, la pauvreté et la technologie » écrit par Albert, B; Mcbride, R et Seddon, D. Ce résumé définit le handicap et la déficience, et souligne le modèle social du handicap. Il démontre les liens entre pauvreté, handicap et déficience, et préconise l’intégration du handicap dans tous les projets de développement. 

http://www.disabilitykar.net/pdfs/odg-summary.pdf
Chronic Poverty Report 2004-5

CENTRE DE RESSOURCES SUR LA PAUVRETE CHRONIQUE (CPRC)
Manchester: CPRC, 2004, 140 p.

Ce rapport important présente une vue d’ensemble sur la pauvreté chronique à laquelle sont confrontées environ 400 millions de personnes, et ses implications politiques. Le rapport examine ce qu’est la pauvreté chronique et pourquoi elle est importante, qui sont les gens qui souffrent de pauvreté chronique, où ils vivent, qu’est-ce qui provoque la pauvreté chronique et qu’est-ce qui devrait être fait contre cela. Un chapitre sur les perspectives régionales examine l’expérience de la pauvreté chronique en Afrique sub-saharienne, en Asie du sud, en Amérique latine et aux Caraïbes, dans les pays en transition et en Chine. En annexe, des statistiques rassemblent des données sur les tendances générales de la pauvreté chronique 
http://www.chronicpoverty.org/chronic_poverty_report_2004.htm
Handicap, Pauvreté et Développementt

DEPARTEMENT POUR LE DEVELOPPEMENT INTERNATIONAL (DFID)

Issues Londres: DFID, 2000 17 p.

Il s’agit d’un important document politique du DFID, le département d’aide au développement du gouvernement britannique. Il évalue l’importance du handicap en tant que facteur principal de développement, et son importance par rapport à la pauvreté, aux droits de l’homme et la réalisation des objectifs de développement convenus à l’échelle internationale. Il montre aussi comment la coopération au développement, y compris le propre travail du DFID, peut aider à l’intégration des droits et des besoins des personnes handicapées dans les grands axes de travail pour la réduction de la pauvreté et à l’obtention des droits de l’homme. Il est utile aux responsables des politiques sur le handicap, aux ONG et aux personnes handicapées qui travaillent dans le domaine du plaidoyer et du développement.

ISBN: 1 86192 252 3

http://www.dfid.gov.uk/pubs/files/disability.pdf
Evaluation de l’aide sociale pour les petits groupes vulnérables: la pauvreté et le handicap en Ouganda

HOOGEVEEN, Johannes G

Washington : Banque Mondiale, 2004, 30 p. 

Lorsqu’on enquête sur les groupes vulnérables tels que les personnes handicapées, les estimations représentatives de l’aide sociale à partir d’enquêtes sans échantillonnage dirigé, deviennent un problème. Ce document prend l’exemple de l’Ouganda et décrit les liens entre le handicap, la pauvreté, le bien-être et l’aide sociale. C’est probablement la première fois que, pour un pays en développement, une information statistiquement représentative de la pauvreté en revenu parmi les personnes handicapées a été produite. 
http://www-wds.worldbank.org/servlet/WDSContentServer/WDSP/

IB/2004/10/14/000090341_20041014091219/Rendered/PDF/301680SP004190.pdf
Pauvreté et Handicap: Une analyse de la documentation 
ELWAN, Ann

Genève: Banque Mondiale, 51 p.

Cette étude résume la documentation relative au handicap et son rapport avec la pauvreté, y compris l’éducation, l’emploi, les revenus, et l’accès aux services sociaux de base. En dépit de la rareté de l’analyse formelle, il est clair que dans les pays en développement, comme dans les pays plus développés, les personnes handicapées (et leurs familles) sont plus susceptibles de vivre dans la pauvreté que le reste de la population. C’est une relation à double sens – le handicap s’ajoute au risque de pauvreté, et les situations de pauvreté augmentent le risque de handicap. Le handicap, dans les pays en développement, provient en grande partie des atteintes évitables liées aux accidents et aux maladies contagieuses, maternelles et périnatales, et on doit continuer à se concentrer principalement sur la prévention. Un accent croissant porté sur la réadaptation participative à base communautaire, reflète la reconnaissance croissante de l’insuffisance des programmes officiels passés, particulièrement concernant les institutions spécialisées et d’exclusion.

http://www-wds.worldbank.org/servlet/WDS_Ibank_Servlet?pcont=details&eid=000094946_001
1210532099

LA RECHERCHE

Qualifiez-nous de ‘capables’: Evaluation Proactive de la Coopération au développement finlandaise sur les questions du handicap 
NATIONAL RESEARCH AND DEVELOPMENT CENTRE FOR WELFARE AND HEALTH (STAKES)

Rapport d’évaluation 2003: 3 Helsinki: Ministère des affaires étrangères de Finlande, 2003, 

100 p.

Le ministère finlandais des affaires étrangères évalue, dans ce rapport, sa politique de développement pour les personnes handicapées. Ce rapport examine les dix dernières années de la coopération finlandaise au développement et comment on pourrait réaliser un impact maximal sur les droits de l’homme et le développement social. Les quatre parties du rapport étudient les principales politiques finlandaises, les résultats essentiels et comment on peut intégrer le handicap aux questions de développement. Ce rapport d’évaluation est utile pour les ONG internationales, les organisations de personnes handicapées et les conseillers politiques qui cherchent comment intégrer le handicap de manière transversale. 

http://global.finland.fi/evaluations/labelable/
Les données et les statistiques sur le handicap dans les pays en développement.

Arne H. Eide, Mitch E. Loeb

Norwich: Disability KAR, 2005, 28p.

Les statistiques disponibles sur le handicap sont loin d’être solides ou comparables dans l’ensemble, et elles sont particulièrement pauvres dans les pays à faible revenu. Il existe un besoin marqué pour le développement d’un modèle et d’une normalisation des mesures à appliquer dans les recensements et les enquêtes représentatives. A cet égard, un travail important est en cours, par le groupe Washington City Group et l’OPH a lancé une recherche en Afrique australe. On affirme qu’il est important d’aller au delà de la question de la prévalence, et produire des statistiques qui puissent comparer et analyser les différences des niveaux de vie entre les personnes handicapées et celles qui ne le sont pas. Le lien entre situation de handicap –conditions de vie – et pauvreté devrait être la priorité numéro un pour étendre les statistiques sur le handicap (dans les pays à faible revenu) à partir du centre d’intérêt actuel qui est, dans une large mesure, fixé sur la prévalence. Cette publication examine le besoin de disposer de données qui puissent offrir une image précise de la situation des personnes handicapées, la possibilité de faire des comparaisons entre les groupes (y compris entre les personnes handicapées et non-handicapées), des systèmes de documentation et d’analyse qui expliquent le lien étroit entre handicap et pauvreté.

http://www.disabilitykar.net/docs/thematic_stats.doc
LE PARTAGE DE L’INFORMATION

TIC et Développement : Habiliter la société de l’information 

GUISLAN, Pierre Ed

Washington DC: Banque Mondiale, 2003,  84 p.

Préparé pour WSIS, ce recueil examine comment les TIC contribuent au développement économique et social et comment la politique d’intérêt général joue un rôle critique dans la réduction de la fracture numérique. Il souligne les politiques liées à l’infrastructure de l’information et de la communication, y compris les télécommunications et Internet. Il suggère que pour réduire le clivage numérique, il faut d’abord l’adoption et la mise en application par les gouvernements et les législateurs nationaux, de politiques et de règlementations en faveur de la concurrence, qui suppriment les goulots d’étranglement existants pour favoriser la croissance et l’accès. 
http://wbln0018.worldbank.org/ict/projects.nsf/WebPages/3F67A7E775AF851D585256DEF007706DD’OpenDocument#ictDev
http://info.worldbank.org/ict/WSIS/docs/comp_Complete.pdf 
Les personnes handicapées et Internet: expériences, obstacles et opportunités
PILLING, Doria; BARRET, Paul; FLOYD, Mike London: Joseph Rowntree Foundation, 2004, 96 p.

Ce rapport explore comment l’offre de biens et la prestation de services sur Internet affectent la vie des gens. Alors qu’Internet pourrait être capable de fournir biens, services et communication à distance, et ce faisant, y améliorer l’accès, quelques résultats de recherche aux débuts du commerce électronique ont sous-entendu l’inverse: un accès réduit pour certains groupes. Cette recherche cible l’impact d’Internet sur les personnes handicapées. Il est possible que l’apport d’information et de services par Internet pourrait en fait rétrécir plutôt qu’élargir les choix, car cela pourrait amener à l’élimination progressive des moyens traditionnels de prestations de services privilégiés par certaines personnes handicapées.

ISBN: 1 85935 185 9

Web http://www.jrf.org.uk/bookshop/eBooks/1859351867.pdf 
L’EDUCATION

Enabling Education Network (EENET) 

Excellent site qui met l’accent sur l’éducation inclusive. Ce site est régulièrement mis à jour avec des publications des pays du Sud. Il inclut des ressources bibliographiques, un bulletin et des informations ’d’enfant à enfant’, ou ciblant les parents, la politique, la formation des enseignants, le handicap précoce de l’enfant et le retard de communication. Il contient également quelques publications de documents en arabe et en d’autres langues. http://www.eenet.org.uk
Un enfant non-voyant dans ma classe: un manuel pour les enseignants de l’école primaire. 

GALE, Gillian; Cronin, Peter 

RVIB Burwood Education Series Burwood: Royal Victorian Institute for the Blind, 2004, 8 p.

Ce manuel donne des idées sur ce que l’on peut faire de façon simple et efficace pour inclure un enfant malvoyant ou non-voyant dans une classe. 

http://www.rvib.org.au/publications/pubs/ AblindchildinmyclassroomSummary2011-04.pdf

LA SANTÉ

Double fardeau: une analyse de la situation du VIH/SIDA et de jeunes personnes handicapées au Rwanda et en Ouganda 

YOUSAFZI, Aisha et EDWARDS, Karen 

Londres: Save the Children UK, 2004, 76 p. 
Résumé: Cette analyse de situation donne une image détaillée de la façon dont les jeunes personnes handicapées au Rwanda et en Ouganda sont affectées par le VIH/SIDA. Les résultats des entretiens de groupes- cible et d’individus réalisés dans chaque pays, montrent que les jeunes personnes handicapées sont très vulnérables à la contamination par le VIH/SIDA. L’étude montre également qu’ils ont moins de chances de pouvoir apprendre à se protéger, du fait des difficultés de communication, de la discrimination par les agents et les éducateurs des services de santé, et des difficultés d’accès aux centres de santé. Les situations de l’Ouganda et du Rwanda sont analysées séparément et comparées – ce qui donne un aperçu complet de l’ampleur du problème. On y donne des recommandations concernant la politique, la programmation et la recherche. 

http://www.savethechildren.org.uk/temp/scuk/cache/cmsattach/ 1600_DoubleBurden.pdf  

Repenser la prise en charge depuis la perspective des personnes en situation de handicap: Rapport et recommandations de conférence 

(Rethinking care from the perspective of disabled people, Oslo, Norvège, 22-25 avril 2001.) BARNES, Colin Genève : Organisation mondiale de la santé (OMS), août 2001, 30 P. 

Résumé : Ce rapport de conférence contient des recommandations pour l’action gouvernementale, en utilisant une approche basée sur les droits. Il couvre une gamme de questions concernant les soins, y compris une approche globale sur l’accès aux soins, sur la législation et le financement, la réadaptation médicale, les services de soutien et la sensibilisation. http://www.who.int/ncd/disability/report.pdf
LA CIF
La Révision du recensement des Nations Unies: Recommandations sur le Handicap
MBOGONI, Margaret, ME, Angela (Première Réunion du Groupe de Washington sur les Statistiques du handicap, Washington, 18-20 février 2002) 

Washington: Centre pour le contrôle et la prévention des maladies, 2002, 27 p. 

Cet article décrit les problèmes liés à la révision de la section ‘handicap’ des principes et des recommandations pour les recensements de la population et des logements des Nations Unies. La discussion inclut comment la classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF), publiée récemment, peut être incorporée aux recommandations. Les problèmes à considérer sont: (i) les nouvelles approches pour la définition du handicap ; (ii) une nouvelle liste de types de handicap basée sur la CIF; (iii) l’amélioration de la terminologie et de la structure des questions pour identifier les personnes en situation de handicap; (iv) l’amélioration du dialogue entre les utilisateurs et les auteurs; et (v) le besoin de faire une analyse cognitive et quantitative des questions sur le handicap. L’article offre également une vue d’ensemble sur la façon dont les pays ont utilisé le recensement pour recueillir des données sur le handicap et il souligne les avantages et les inconvénients de son utilisation, soulignant son importance dans la collecte d’informations sur les personnes en situation de handicap, en particulier dans les pays en développement. 

http://www.cdc.gov/nchs/about/otheract/citygroup/products/ me_mbogoni1.htm 

Vers un langage commun pour le Fonctionnement, le handicap et la santé: la Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé 

ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTE (OMS) Genève: OMS, 2002, 22 p. 

C’est une introduction à la classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé de l’OMS, aussi connu sous le nom de ’Guide du débutant’
. Il s’agit d’une introduction à la CIF et à son utilisation. Il definit ce que la CIF offre aux professionnels de la santé, aux planificateurs et aux décideurs. Il comprend aussi une liste d’organisations, d’agences et d’ONG qui font partie du  réseau de collaboration de la CIF. 

http://www3.who.int/icf/beginners/bg.pdf

CHAPITRE 11
Annuaire des Organismes relatifs au Handicap au Malawi 

Marko Kerac 

RESUME
Il existe de nombreux groupes et organisations ciblant le handicap, qui sont passionnants, dynamiques et actifs au Malawi, mais parfois, il n’y a pas assez de moyens et d’opportunités pour que ces groupes échangent entre eux et collaborent. Tandis que l’impact de projets individuels pourrait être significatif, le potentiel qu’offre une démarche de collaboration est encore plus grand. Un réseau bien structuré, solidaire et coordonné est nécessaire dans chaque pays, pour produire des résultats de loin supérieurs à la somme de ceux de chaque partie. Ces réseaux peuvent alors collaborer dans toute l’Afrique pour renforcer davantage la prestation de services, améliorer la planification stratégique et l’utilisation des ressources.

L’«Annuaire des Services du Handicap au Malawi », a pour but de fournir l’information qui pourrait rendre ceci possible. Il rassemble dans un seul document toutes les organisations, tous les groupes et services qui travaillent spécifiquement dans le domaine du handicap au Malawi. Un tel recueil fournit un outil pour renforcer le réseau. Le but est de bénéficier aux personnes en situation de handicap, à leurs familles, leurs communautés et finalement, à toute la société. Ce projet reflète les objectifs du Réseau de la RBC en Afrique et fournit un exemple de ce que chaque pays pourrait faire pour faciliter le partage d’informations et le travail de collaboration.

INTRODUCTION


La traduction littérale du proverbe est, « Une seule tête ne porte pas le toit » ce qui signifie, « Allez! Tout le monde sur le pont »! La coopération, l’unité, et l’interdépendance sont nécessaires et utiles. On en tire mutuellement bénéfice et  synergie. 

Au départ, le répertoire du Malawi s’est développé à partir d’une situation de frustration : lorsqu’on travaillait dans divers départements hospitaliers, on renvoyait les enfants en situation de handicap à la maison, sachant qu’ils faisaient face à un futur incertain, et sachant qu’il y avait, ou qu’il pouvait y avoir des organisations « là-bas », capables de fournir de l’aide et un soutien spécialisés à long terme - mais ne sachant néanmoins pas comment ces enfants pouvaient y avoir accès.

Avec des activistes –clé du Handicap au Malawi, explorant l’idée d’un répertoire, il est bientôt paru évident que le projet était une réponse directe et pratique à un des quatre défis principaux soulevés en Ouganda lors de la conférence de la RBC en 2001: « La nécessité de documenter et de synchroniser les pratiques et la formation en RBC au niveau national et inter-continental ». 

BUTS ET OBJECTIFS - POURQUOI UN ANNUAIRE ? 

Un annuaire peut avoir plusieurs buts. On a pris en considération les besoins de trois publics principaux :
1.   Les personnes en situation de handicap et leurs familles 

Pour que les gens puissent tirer partie de l’excellent travail réalisé dans de si nombreux domaines et aspects du handicap, ils doivent pouvoir accéder aux organisations et à leurs programmes. 

Le but de l’annuaire est d’aider à informer les utilisateurs de service en répondant aux questions suivantes: 

QUEL programme/ QUELLE organisation; CE QU’il (elle) fait; pour QUI 

Ceci permet d’identifier et de faire des choix avertis à propos de quelle organisation serait la plus à même d’aider et d’apporter le soutien nécessaire pour un problème particulier.

Il est alors important de savoir: 

OÙ l’organisation est localisée; COMMENT accéder aux services offerts. 

Le but d’un annuaire est de fournir toutes ces informations de manière à la fois claire et accessible. 

2.   Ceux qui travaillent avec les personnes handicapées 

Le premier point de contact avec des prestataires de services d’aide pour beaucoup de personnes handicapées est souvent l’hôpital, l’école, l’église, le bureau d’aide sociale, ou tout autre organisme collectif communautaire similaire. Il est essentiel que les professionnels ainsi que les autres personnes travaillant dans de tels établissements connaissent les services spécialisés proposés aux personnes handicapées. L’annuaire peut ainsi fournir une référence qu’on peut utiliser, avec les personnes handicapées, pour identifier et accéder à une organisation appropriée pour une aide concernant des besoins ou des problèmes particuliers. 

3.   Les organisations (y compris les organisations internationales) 

Les organisations énumérées dans le répertoire reflètent un large et riche éventail de spécialistes, mais: 

•   Aucune organisation ne peut répondre à tous les besoins éventuels: 

Beaucoup de gens ont des besoins multiples. Il est essentiel que les organisations travaillent en réseau, pour coordonner les services, mettre en commun les ressources qui sont rares, travailler dans un esprit de synergie et de cohésion, plutôt que dans une atmosphère de compétitivité et de duplication inutile des services. L’annuaire est le premier pas important vers un tel réseau. Il permet les contacts et le partage de l’information. 

 •  Toutes les organisations évoluent et s’améliorent continuellement: 

En faisant des comparaisons et en dégageant les différences entre programmes et activités, les organisations peuvent apprendre des succès et des échecs respectifs. 

METHODES EMPLOYEES POUR COMPILER L'ANNUAIRE 

Le sentiment d’appropriation locale 

Pour assurer la continuité, la pérennité et l’impact à long terme, l’appropriation locale du projet de répertoire et l’adaptation des objectifs aux besoins locaux sont cruciales. Le travail a été jusqu’ici affectué en collaboration étroite avec le Ministère du Développement Social et des Personnes en situation de Handicap, comme associé local-clé et possible propriétaire malawien du projet. D’autres organisations -clé dans l’arène du handicap au Malawi ont été également impliqués à une position centrale: en particulier, FEDOMA (la Fédération des organisations liées au handicap au Malawi) et MACOHA (le Conseil du Malawi pour les personnes handicapées). 

L’identification des organisations liées au handicap 

La méthode dite « en boule de neige» a été utilisée pour identifier ces organisations. Commençant par un petit nombre d’informateurs principaux et un annuaire datant d’il y a 4 ans (mais limité en portée et en détails) des organisations existantes ont été identifiées et contactées. Chacun à son tour a aidé en donnant des informations et des contacts, de manière à identifier encore plus d’organisations. 

Visites et profils des structures
Pour avoir un niveau de détail et d’engagement impossible à obtenir via une enquête à distance ou effectuée par la poste, des visites individuelles ont été effectuées pour chaque organisation. Les détails concernant le projet de répertoire ont été, dans la mesure du possible, envoyés à l’avance pour permettre la préparation de toute information pertinente. 

Le profil de chaque organisation a été établi, grâce à des entretiens avec le personnel-clé du projet ainsi que les bénéficiaires. Les informations essentielles ont été recueillies pour la publication: 

•   Nom de l’organisation 

•   Contact 
•   Vue d’ensemble sur l’organisation: buts, objectifs et description de la mission 

•   Historique
•   Activités principales 

•   Localisation géographique des activités 

•   Réussites et réalisations marquantes 
•   Bénéficiaires- cibles (par exemple, adultes ou enfants; type de handicap) 

Pendant la visite, une étude qualitative a également été réalisée. Les forces et les faiblesses, les projets et les besoins des organisations ont été discutés. On a aussi cherché à avoir leur opinion sur le travail en réseau.

LES RESULTATS 

L’annuaire imprimé sur papier 

Actuellement, une version de l’annuaire sur support papier est actuellement en train d’être finalisée. La première diffusion sera destinée aux  organisations elles-mêmes, pour les aider au travail en réseau, à la planification et à leur besoin de développement. Par la suite, on espère pouvoir les distribuer également aux centres de santé, aux cliniques, aux hôpitaux, aux écoles et à d’autres « centres d’information » sociaux importants. 

L’annuaire électronique sur Internet 

Destiné principalement au public international ou politique, une version de l’annuaire sur Internet est également prévue. Les liens avec les sites Web peuvent se développer de manière exponentielle, facilitant davantage le partage d’informations et d’autres ressources. Un exemplaire de l’annuaire est à présent disponible sur le site Web du CAN: www.afri-can.org  

Avec des organisations locales commençant à avoir de plus en plus accès aux ordinateurs, cela facilitera la communication, et permettra à la fois les « forums de discussion » spécifiques au Malawi et les forums de discussion internationaux. Les informations, les nouveaux développements et l’annonce des événements pertinents pourraient se faire sur le média du Web. 

Mises à jour et révisions à long terme 

Pour qu’il reste actualisé et utile, l’annuaire devra être mis à jour périodiquement. Ceci est plus facile à effectuer s’il y a un « modèle de départ » bien arrêté. Il faut activement rechercher les feedback et les commentaires sur la première édition pour y apporter des améliorations. Comme le travail initial a été effectué grâce à des visites, les mises à jour seront facilement réalisables par l’intermédiaire de la poste et par courrier électronique, ce qui privilégiera la vitesse et la facilité des vérifications. 

CONCLUSION 

Un annuaire d’organisations et de services pour les personnes en situation de handicap est une étape importante pour faciliter l’établissement d’un réseau national des services liés au Handicap au Malawi. 

L’impact des programmes et le bénéfice final pour les personnes handicapées peuvent être optimisés par les organisations qui collaborent dans un réseau bien coordonné:

• 
Tant les individus que les professionnels savent quels sont les services disponibles et comment y avoir accès. 

• 
Les coordonnateurs de réseaux peuvent communiquer avec les organisations et identifier les questions qu’il faut aborder – répondant ainsi de manière optimale aux droits et aux besoins des personnes en situation de handicap. 

• 
Le renforcement des capacités, le soutien mutuel et l’utilisation efficace des ressources sont rendus possibles. 

Ce modèle de projet est pertinent et s’applique à de nombreux autres pays d’Afrique. 
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ANNEXE 1 

Questions des Discussions de Groupes 

Pendant la conférence, du temps a été réservé aux discussions de groupe basées sur les présentations en cours. Ces discussions ont été guidées par différentes questions. Les opinions et les idées exprimées dans ces sessions ont été intégrées au texte principal des chapitres respectifs de ce livre. 
Les questions de débat utilisées pour stimuler ces idées sont reproduites ici et les lecteurs peuvent s’en servir dans leurs propres groupes de discussion pour examiner des problèmes et émettre des solutions possibles, adaptées à leur milieu spécifique. On peut utiliser ces questions avec des groupes d’étudiants, de parents, de fonctionnaires de l’administration etc. on peut les utiliser en suivant la chronologie des rubriques, ou les choisir une par une à partir des différentes rubriques, selon le choix de l’utilisateur. On pourrait également s’en servir comme base pour développer une série plus complète de questions au sujet de l’un des domaines qu’elles couvrent. Ou encore pour une série de discussions pendant un certain temps puis les résultats de ces discussions pourraient être publiés pour une plus large diffusion.

Enfin, on peut les utiliser pour aborder des questions concernant les services, concernant les droits, la recherche ainsi que pour se concentrer sur la participation à la RBC et comment on peut réaliser cela. Nous espérons que nos lecteurs les trouveront utiles. 

LA RBC, ELEMENT DU DEVELOPPEMENT SOCIAL, CULTUREL ET POLITIQUE 

1.      Qu’entendez-vous par les termes: développement social, culturel et politique ? 

2. 
Qu’entendez-vous par ‘la RBC comme élément du développement social, culturel et politique’?

3. 
Dans votre groupe, énumérez les rapports entre les développements social, culturel et politique comme élément de la RBC. 

4. 
Comment pouvez-vous mettre en application la RBC pour promouvoir le développement social, culturel et politique ? Quels en seraient les avantages ou les inconvénients ? 

LA RBC COMME ELEMENT DES SOINS DE SANTE PRIMAIRES 

1.      Quels sont les systèmes de santé existants au sein de votre communauté? 

2. 
Comment la RBC peut-elle employer les systèmes de santé existants pour promouvoir la santé de la communauté? 

3. 
Comment pouvons-nous promouvoir l’identification précoce des problèmes liés à la santé pour prévenir les situations de handicap?

LA RBC COMME ELEMENT DU DEVELOPPEMENT ECONOMIQUE 

1. 
Dans quelle mesure les personnes handicapées ont-elles bénéficié du renforcement de leur pouvoir économique grâce à la RBC? 

2. 
Quelles méthodes ou modèles de renforcement du pouvoir économique ont réussi ou ont échoué dans l’autonomisation des personnes handicapées à travers la RBC? 

3. 
Quelles pourraient être nos activités principales, pour améliorer l’efficacité des programmes de RBC pour le renforcement du pouvoir économique des personnes handicapées? 

LA RBC, ELEMENT DU DEVELOPPEMENT de l’ÉDUCATION ET DE LA FORMATION 

1.    Quelles sont les opportunités en matière d’éducation et de formation en Afrique pour la RBC? 

2. 
Comment les pays d’Afrique peuvent-ils collaborer pour assurer la formation et l’éducation en RBC? 

3. 
Sur quels domaines faut-il mettre l’accent dans l’éducation et la formation en RBC en Afrique ?

LA RECHERCHE SUR LA RBC COMME ELEMENT DU DEVELOPPEMENT COMMUNAUTAIRE 

1. 
Que nous dit la recherche existante sur la RBC en Afrique? Où peut-on la trouver? Qu’est-ce que nous connaissons déjà à ce propos? 

2. 
Comment pouvons-nous faire en sorte que la recherche soit un outil important en RBC, pour le développement communautaire? 

3.   Sur quel aspect devrions-nous mettre l’accent dans la recherche en RBC en Afrique? 

4. 
Comment la recherche peut-elle améliorer la connaissance, la pratique, les politiques de développement et le plaidoyer au sujet de la RBC? 

5.  Comment la recherche sur la RBC peut-elle aider au développement communautaire?
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ANNEXE 3
12 Messages clé

Sally Hartley, Lazarus Thomu, Alice Nganwa, Owako Joseph, Barbara Batesaki, Eric Mcheka, Ken Mdala

Les sept rapporteurs de la conférence se sont réunis et ont élaboré les messages- clé des actes de la conférence. Après avoir recueilli les réactions des participants, ces messages ont été modifiés puis ratifiés par l’Assemblée Générale à la fin de la conférence. Ces messages- clé sont les suivants:

1. 
La RBC doit aborder la question de la pauvreté car c’est la préoccupation majeure des personnes handicapées.

2.     On ne peut pas réaliser les Objectifs du Millénaire pour le Développement si on n’inclut pas les personnes handicapées.

3.     La RBC est pour nous tous. Chaque acteur a un rôle à jouer. 
4.     La RBC doit promouvoir les Droits mais également les responsabilités.

5.     La RBC doit être plus pro-active, elle doit promouvoir ses activités de manière plus vigoureuse, et mettre d’autres services en place.

6.    Le partage d’information est crucial au développement de la RBC.

7. 
Les aspects de la culture qui s’opposent à la RBC ne peuvent pas être changés du jour au lendemain. 
8.     La RBC devrait s’assurer que les personnes sourdes ne sont pas oubliées.

9.     La RBC devrait promouvoir l’éducation à TOUS les niveaux pour que les personnes handicapées puissent accéder à l’autonomisation économique.

10.   Il faut que la RBC communique sur son concept dans un langage compréhensible.

11.   La recherche en RBC doit aborder en priorité la question des ressources locales et de la participation. Les programmes de RBC sont les mieux placés pour le faire.

12.   La RBC doit aborder la question du VIH/SIDA.

La terre ne discute pas, 


Ne s’apitoie pas, ne fait pas de compromis, 


Elle ne crie pas, ne se précipite pas, ne persuade pas, ne menace pas, ne promet pas, 


Ne fait aucune discrimination, n’a aucune défaillance concevable, 


N’enferme rien, ne refuse rien, 


N’exclut personne. 





Walt Whitman : «Une chanson de la terre qui roule»
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Les données validées et la recherche sont nécessaires pour examiner les bénéfices à long terme des programmes qui visent à améliorer la qualité de soin et de vie des enfants en situation de handicap.








Un bon projet de recherche d’intervention devrait pouvoir nous renseigner sur les facteurs qui militent en faveur de l’inclusion et qui fournissent des solutions simples et à faible coût pour rendre l’inclusion effective pour tous les enfants.








Le programme LCI de formation et de développement en Afrique australe a fait de l’autonomisation économique un domaine prioritaire pour la période actuelle de mise en oeuvre, mais ne dispose d’aucune solution simple pour la mise en oeuvre de modèles de micro-crédit qui soient adaptés aux personnes handicapées. 








‘‘Mutu umodzi susenza denga”


                                              Proverbe Chinyanja, Malawi








� CBR Africa Network


� ICH : Institute of Child Health 


� ICH : Institute of Child Health


� Change and Continuity in Perceptions about Childhood Illnesses in Northern Malawi


� Injury control Centre


� Oriang Cheshire Inclusive Education Project


� En anglais : CBR AFRICA NETWORK  (CAN)


� ‘CBR as a Participatory Strategy in Africa’


� COMBRA: Community- based Rehabilitation Alliance


� African Decade of Disabled Persons


� United Nations Decade of Disabled Persons


� Disabled People’s International


� La Paralysie Cérébrale est encore appellée Infirmité Motrice Cérébrale ou IMC dans certains pays.


� Un problème social est une situation qui affecte un groupe de personnes de telle manière qu’elle les maintient dans un état de vulnérabilité, d’impuissance, de pauvreté, d’isolement et dans d’autres conditions défavorables. Dans ce cas, le handicap dans sa diversité est un problème social important. Le développement social est donc une combinaison des initiatives délibérées entreprises pour résoudre de tels problèmes. Le processus du développement social vise à éliminer les problèmes sociaux en dotant la population cible de capacités à gérer de tels problèmes, d’accéder aux ressources, de développer la capacité de prospérer financièrement, d’accéder à l’information utile pour prendre des décisions importantes et surmonter l’état de précarité constante.


� ‘Build Own Small Enterprise Project’


� Revolving Loan Fund


� Educational Assessment and Resource Services


� Uganda National Institute of Special Education


� Malawi Integrated Education Programme


� Alternative Basic Education for Karamoja


� Oriang Disability Ressource Centre


1 Une communauté est un groupe de personnes partageant la même localité et les mêmes ressources géographiques. L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) décrit la communauté davantage comme la zone administrative de premier échelon. Avec l’urbanisation cosmopolite, une communauté peut partager la même culture bien que les membres qui constituent la communauté peuvent ne pas être de la même localité. 


Santé : L’OMS définit la santé comme le bien-être physique, mental et social et pas simplement comme l’absence de maladie ou de handicap.





² Le développement communautaire est semblable au développement de la santé communautaire sauf que dans le développement communautaire le souci n’est pas seulement les trois dimensions de l’être humain mais inclut le bien-être de l’environnement également. Cet environnement comprend l’environnement économique, politique, social et physique. Si les définitions ci-dessus sont correctes, alors le développement de la santé communautaire fait partie du développement communautaire et réciproquement, cela peut aussi être vrai que le développement communautaire est le développement de la santé communautaire.


 


� Note duTraducteur : ou ‘physiothérapeutes’ dans certains pays.


� Voluntary Services Overseas


� Note du traducteur : National Task Force for HIV and AIDS


� World AIDS day


� L’autonomie dans le cadre du handicap ne se limite pas à la notion de pouvoir réaliser une activité, mais inclut aussi la notion d’avoir le choix de décider quand on fait quelque chose. Par exemple, une personne avec une tétraplégie pourrait ne jamais pouvoir réaliser des activités de soins et de mobilité sans assistance, mais elle peut être autonome et décider quand elle veut effectuer ces activités. Ceci signifie que la personne handicapée a accès à une assistance personnelle quand elle en a besoin et non pas lorsque l’assistant le décide.


� Il ne considère pas la restriction de la participation comme venant, par exemple, de la pauvreté


� Le niveau sociétal se rapporte au tissu qui compose les structures sociales, mais ne signifie pas qu’il fonctionne nécessairement avec d’autres personnes. Par exemple, une personne qui effectue des activités de soins sur elle-même ne les fait pas nécessairement avec d’autres.


� WHODAS : W.H.O Disability Assessment Schedules


� Liens relatifs à la santé: http://www.asksource.info/


� PubMed: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/PubMed/


� PsychInfo: http://www.apa.org/psycinfo/


� SOURCE: http:www.asksource.info/databases.html


� CIRRIE: http://cirrie.buffalo.edu/


� REHABDATA: http://www.naric.com/search/rhab/


� Miles: http://cirrie.buffalo.edu/bibliography/SAfricatoc.html


� Index Medicus: ftp://nlmpubs.nlm.nih.gov/online/journals/ljiweb.pdf


� Social sciences Citation index: http://www.isinet.com/isi/products/citation/ssci/


� http://www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?db=PubMed


� La Palestine ne figure pas sur les listes de la Banque Mondiale mais pour cette thèse elle a été incluse dans cette revue.


� ‘Three Pillars Approach’


� Note du traducteur : l’aide étant représentée par l’aide technique que constitue le fauteuil roulant


� Beginner’s Guide





